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RESUMO

A presente tese analisa a disputa por hegemonia na operacionalizagdo da concepgéo de
deficiéncia no Brasil. Em particular, desenvolve uma andlise do processo de construcdo do
Modelo Unico de Avaliagdo da Deficiéncia, no periodo de 2015 e 2022, e as correlagdes de
forcas politicas e tedricas em torno do reconhecimento publico e estatal sobre a deficiéncia. O
campo de producdo do conhecimento sobre o tema é conhecido como estudos da deficiéncia,
que se desenvolve a partir do enfrentamento a hegemonia do chamado modelo biomédico.
Diante da localizagdo da deficiéncia como construgdo social, relacional e evidéncia da
sociedade desigual, modelos sociais se desenvolvem e disputam a hegemonia sobre a
deficiéncia. A operacionalizacdo desses conceitos € 0 que determina as respostas para seu
enfrentamento. Sob o marco legal da perspectiva consagrada pela Convencao dos Direitos da
Pessoa com Deficiéncia (CDPD) h4 um impulsionamento de mudanca na correlacéo de forcas
entre essas concepcdes, em que a interacdo com a sociedade é posta como elemento central. Em
compromisso com o paradigma social da deficiéncia, o Brasil empreende esforgos para a
conformacdo de um Modelo Unico de Avaliagio da Deficiéncia para fins de acesso a politicas
sociais desde 2007. Diante desse cenario, a presente pesquisa qualitativa analisa as Audiéncias
Pablicas no ambito do Senado Federal que trataram do processo de construcdo do Modelo
Unico de Avaliagdo da Deficiéncia desde o ano 2015 até 2022. A partir do método de anélise
critico dialética, se utiliza da analise de conteudo para a interpretacdo dos dados levantados.
Como resultado, € possivel perceber que apesar da consolidacdo da perspectiva social da
deficiéncia na CDPD, a hegemonia biomédica ainda esta mantida. A hegemonia biomédica é
funcional a estrutura da sociedade capitalista que se baseia na hierarquizacdo de posi¢des
sociais, uma vez que explica e intervém na hierarquizacdo dos corpos. No ambito das discussdes
sobre a avaliagcdo unificada da deficiéncia, essa hegemonia se expressa nas investidas para
desmobilizacdo dos espacos legitimos de organizacao coletiva das pessoas com deficiéncia, na
valorizacdo das diferencgas entre o grupo social e consequente hierarquiza¢ao de demandas por
categorias especificas. Nesse contexto, a unicidade da luta por direitos perde for¢a na medida
em que o grupo social esta fragmentado e a hierarquizacdo dos corpos se mantém hegemonica.
Em face dessas evidéncias, a implementacdo do Modelo Unico de Avaliacdo da Deficiéncia
deve ser defendida nos termos da consolidagédo da avaliagdo biopsicossocial, multiprofissional
e interdisciplinar, alicercado no acimulo teérico do campo dos estudos da deficiéncia.

Palavras-chave: Estudos da Deficiéncia; Modelo Unico de Avaliacdo da Deficiéncia;

Biopsicossocial; Hegemonia.



ABSTRACT

This Thesis analyzes the dispute for hegemony in the operationalization of the
conception of disability in Brazil. It develops an analysis of the construction process of the
Single Disability Assessment Model, between 2015 and 2022, and the correlations of political
and theoretical forces surrounding public and state recognition of disability. The field of
knowledge production on the topic is known as disability studies, which emerges from
challenging the hegemony of the so-called biomedical model. Given the location of disability
as a social, relational construction and evidence of an unequal society, various social models
emerge and compete for hegemony over disability. The operationalization of these concepts is
what determines the responses to confront them. Within the legal framework of the perspective
enshrined in the Convention on the Rights of Persons with Disabilities (CRPD), there is a drive
for change in the correlation of forces between these conceptions, where interaction with society
is central. In commitment to the social paradigm of disability, Brazil has been making efforts
to create a Single Disability Assessment Model for the purposes of access to social policies
since 2007. Considering this context, this qualitative research analyzes the Public Hearings
within the scope of the Federal Senate that dealt with the construction process of the Single
Disability Assessment Model from 2015 to 2022. Utilizing the dialectical critical analysis
method, content analysis interprets the collected data. Consequently, one can see that despite
the consolidation of the social perspective of disability in the CRPD, biomedical hegemony is
still maintained. Biomedical hegemony is functional to the structure of capitalist society, which
is based on the hierarchization of social positions, as it explains and intervenes in the
hierarchization of bodies. Regarding the discussion on the unified assessment of disability, this
hegemony is expressed in the efforts to demobilize legitimate spaces for the collective
organization of people with disabilities, in the valorization of differences between the social
group and the consequent hierarchization of demands for specific categories. In this context,
the uniqueness of the fight for rights loses strength as the social group is fragmented and the
hierarchy of bodies remains hegemonic. In view of this evidence, the implementation of the
Single Disability Assessment Model must be defended in terms of the consolidation of
biopsychosocial, multidisciplinary and interdisciplinary assessment, based on the theoretical
accumulation within the field of disability studies.

Key words: Disability Studies; Single Disability Assessment Model; Biopsychosocial;

Hegemony



RESUMEN

La presente Tesis analiza la disputa por hegemonia en la operacionalizacion de la
concepcidn de deficiencia en el Brasil. Mas especificamente, desarrolla un analisis del proceso
de construccion del Modelo Unico de Evaluacion de Deficiencia en el periodo 2015 al 2022, y
las correlaciones de fuerzas politicas y teoricas en torno al reconocimiento publico y estatal de
deficiencia. EI campo de produccion de conocimiento sobre el tema es conocido como estudios
de la deficiencia que se desarrollan a partir del enfrentamiento de la hegemonia del denominado
modelo biomédico. Los modelos sociales que se desarrollan en base a la localizacion de la
deficiencia como una construccion social y relacional evidenciado por la sociedad desigual
disputan la hegemonia de la deficiencia. La operacionalizacion de estos conceptos es lo que
determina las respuestas para su enfrentamiento. Bajo el marco legal de la perspectiva
consagrada en la Convencion de los Derechos de las Personas con Deficiencia (CDPD) hay un
impulso de cambio en la correlacion de fuerzas entre estas concepciones en donde la interaccién
con la sociedad se coloca como elemento central. De acuerdo con el paradigma social de
deficiencia, Brasil lleva a cabo esfuerzos para conformar un Modelo Unico de Evaluacion de la
Deficiencia para fines de acceder a las politicas sociales desde 2007. Es en este entorno que la
presente investigacion cualitativa analiza la Audiencias Publicas en el Senado Federal que
trataron el proceso de construccion del Modelo Unico de Evaluacion de Deficiencia del 2015
hasta 2022. Los datos levantados son interpretados utilizando el analisis de contenido en base
al método de andlisis critico dialectico. Como resultado es posible darse cuenta que a pesar de
la consolidacion de la perspectiva social de deficiencia en la CDPD la hegemonia biomédica
aun se mantiene. La hegemonia biomédica es funcional para la estructura de la sociedad
capitalista basada en las jerarquias de posiciones sociales puesto que explica e interviene en la
jerarquizacion de los cuerpos. En el marco de las discusiones sobre la evaluacién unificada de
deficiencia, esta hegemonia se expresa en las embestidas para desmovilizar los espacios
legitimos de organizacion colectiva de personas con deficiencia y en la valorizacion de las
diferencias en el grupo social y la consecuente jerarquizacién de demandas para categorias
especificas. En este contexto la unicidad de lucha por los derechos pierde fuerza en la medida
que el grupo social se fragmenta y la jerarquizacion de los cuerpos se mantiene hegeménica.
Delante estas evidencias la implementacion del Modelo Unico de Evaluacion de Deficiencia
debe ser defendida en los términos de la consolidacion de la evaluacién biopsicosocial,
multiprofesional e interdisciplinario basado en el acumulo tedrico del campo de los estudios de
la deficiencia.

Palabras claves: Estudios de la deficiencia; Modelo Unico de Evaluacion de Deficiencia;

Biopsicosocial; hegemonia
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Nada sobre nés sem nés.

1 INTRODUCAO

Esta tese analisa a disputa por hegemonia na concepc¢éao de deficiéncia no Brasil. Em
particular, desenvolve uma analise do processo de construgio do Modelo Unico de Avaliacio
da Deficiéncia, no periodo de 2015 e 2022, e as correlacdes de forgas politicas e tedricas em
torno do reconhecimento publico e estatal sobre a deficiéncia.

O lema das pessoas com deficiéncia tem como primeiro registro sua utilizacdo pela
organizacdo ndo governamental Pessoas com Deficiéncia da Africa do Sul, em 1986, William
Rowland, ativista negro com deficiéncia da Africa do Sul, reproduziu o lema do movimento
anti-Apartheid para o movimento das pessoas com deficiéncia®. Nele esta clara a reivindicagio
pela centralidade da deficiéncia como questdo de direitos humanos, necessariamente viabilizada
pela participacdo politica e social desses sujeitos, em todos 0s processos decisorios.
Concretamente, exige as condi¢Bes necessarias para a convivéncia em sociedade, de forma
digna e justa, o que lhes foi renegado por séculos e, ainda hoje é alvo de estratégias para
manutencdo da hegemonia dominante sobre a normalidade. A sua repercussdo em diferentes
ambitos de representacdes, foi consolidado pela Organizacdo das Nac¢bes Unidas (ONU), na
Assembleia Geral que adotou a Convencéo sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia, em
2006. Assim, a relevancia da organizacao coletiva e participacdo das pessoas com deficiéncia
deve ser o eixo condutor de todas as praticas orientadas pela defesa e promocéo de direitos.

A consolidacdo do entendimento da deficiéncia como questdo de direitos humanos é
resultado da acdo politica do grupo social organizado, atrelado ao desenvolvimento do campo
de producdo do conhecimento sobre o tema, os estudos da deficiéncia. Tendo em vista a
necessidade de operacionalizagdo de um conceito para que haja reacdo ao fendbmeno social em
tela, é preciso reconhecer que a deficiéncia é um fendmeno social complexo. Desse modo, como
bem define Barbara Altman (2001 p.118): “quanto mais complexo for o fendmeno social
definido, maior sera a variedade possivel de operacionalizagdo”®. Diante dessa complexidade,
a deficiéncia é campo de disputas tanto a nivel tedrico-académico quanto na sua

operacionalizagdo determinada pelas dimensdes politicas, econdmicas e sociais. Essas camadas

! Disabled People South Africa — DPSA, fundada em 1984 (Sassaki, 2007).
2 1zabel Maior realiza essa contextualizacdo na Audiéncia Publica realizada na Camara dos Deputados em 30 de
novembro de 2021. Disponivel em: https://escriba.camara.leg.br/escriba-servicosweb/html/64303.
3 Traduc&o da autora
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se inter-relacionam e estdo imbricadas nas determinacdes da deficiéncia entendida na
perspectiva da totalidade sobre o real.

Apesar da disputa tedrica em torno do debate dos estudos da deficiéncia ndo ser o foco
da presente Tese, € importante localizar essa discussdo. A reflexdo sobre a deficiéncia como
conceito se conformou na elaboracdo de modelos. No que tange a modelo teéricos conceituais,
Altman (2001) explica:

A utilidade dos conceitos e dos modelos ou enquadramentos conceituais
reside, em Ultima andlise, na sua traducdo em observagdo empirica. Para
realizar essa traducdo, é necessario converter o conceito através de um
procedimento, seja observacional ou de investigacdo, que estabeleca a
existéncia empirica do conceito em questdo. Tal conjunto de procedimentos é
conhecido como definicdo operacional e cria a ligacdo entre o conceito e 0
mundo real (ALTMAN, 2001 p.101).*

Diante do exposto, é possivel compreender que o debate sobre deficiéncia foi pensado
sob a perspectiva de modelos conceituais que buscam traduzir a experiéncia concreta desse
fendmeno social. Contudo, € permeado de disputas pois, mesmo os estudos da deficiéncia sendo
um campo de resisténcia ao modelo biomédico, a conformacao dessa teoria em modelos pode
reforcar 0 etapismo positivista no pensamento social e ndo representar a deficiéncia na
perspectiva de totalidade como deveria.

Nesse sentido, pensar a hegemonia no campo da disputa entre concepcdes e
compreensdes de mundo em face dos elementos que a determinam, permite lancar olhares a
questdes seculares que, ao serem reproduzidas, invisibilizam opressdes e hierarquias. E deste
modo que a deficiéncia no Brasil se apresenta como um campo imbricado de obscuridades,
contradi¢Oes e rivalidades conceituais, politicas, cientificas e interventivas. De tal modo, é
preciso compreender a deficiéncia como um fendmeno histérico e construida no seio das
relagOes sociais atraves dos tempos.

As pessoas com deficiéncia sdo sujeitos colocados em situacdo de desigualdade por
diferentes motivacdes. Em quase todas as sociedades a deficiéncia era tida como um azar,
pecado, tragédia individual (Diniz, 2007) e as pessoas com deficiéncia postas como monstros e
aberracbes para a sociedade (Courtine, 2009). A centralidade sobre a compreensdo da
deficiéncia se evidencia nas respostas que sdo dadas a essa situagdo de subordinacdo na
sociedade. Ou seja, o entendimento sobre a deficiéncia define as formas de garantia (ou

auséncia) dos direitos a esses sujeitos.

4 Tradug&o livre.
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O debate sobre deficiéncia conforma-se no campo ideolégico sobre o corpo determinado
sob circunstancias histéricas (Davis, 1995). Tal compreensdo é em si uma perspectiva critica
sobre a deficiéncia, e analisa outras matrizes interpretativas que descrevem e intervém no
campo da deficiéncia. Apesar da coexisténcia dessas intepretacGes, ha no debate tedrico e
politico uma organizacao predominante entre perspectivas em disputa nomeadas como: modelo
biomédico e o modelo social da deficiéncia. No senso comum, a deficiéncia é compreendida
como condi¢des fisicas e mentais que levam a perdas de habilidades. Contudo, para além dessas
condi¢cbes empiricas, essa perspectiva descreve constantemente as pessoas com deficiéncia
como sofredoras. Nessa direcdo, hd um entendimento no ambito do cotidiano sobre deficiéncia
como inferioridade e objeto de sentimentos de pena e caridade, produzindo inferiorizacdo na
constituicdo da cidadania.

Mas a noc¢do sobre deficiéncia também se da em ambito cientifico e normativo em uma
perspectiva que se respalda na concepcgdo de norma da espécie (Brownlee; Cureton, 2009).
Partindo do entendimento de que a espécie humana, em seus corpos, apresenta uma norma a
qual deve seguir, se apresentar e funcionar, a deficiéncia é igualada ao impedimento presente
no corpo e percebida enquanto categoria absoluta em uma ambivaléncia ao conceito de
normalidade (Davis, 1995). Sob essa compreensdo, sdo construidos discursos que naturalizam
a inferioridade das pessoas com deficiéncia e conformam respostas direcionadas estritamente a
medicalizacdo e a reabilitacdo do corpo em desqualificacdo das experiéncias dos sujeitos que
vivenciam a deficiéncia (Moraes et al., 2017). Tal perspectiva recebeu a alcunha de modelo
biomédico da deficiéncia. E possivel demarcar que até a década de 1970 o modelo biomédico
foi hegemonico para orientar as agdes no campo da deficiéncia (Barbosa; Diniz; Santos, 2009).

No ambito do debate sobre o corpo e a disputa por hegemonia entre os modelos de
compreensdo da deficiéncia faz-se necessario desvelar os elementos em que esses modelos
estdo atrelados a producdo e reproducdo capitalista, ou com a sua superacdo. Para Istvan
Mészaros (2009), a sociedade do capital é estruturada pela dimensdo econémica da apropriacao
da riqueza socialmente produzida. Contudo, as relagdes de poder que reproduzem a sociedade
de classes também se ddo nas dimensdes ideoldgicas, politicas e sociais. Assim, o capitalismo
se configura em um sistema sociometabdlico cuja reproducao so é possivel dada a articulagéo
entre a estrutura material com as dimensdes que ao produzirem formas de pensar e socializar
valores, conseguem garantir a reproducéo capitalista. Nessa sociabilidade, a luta das pessoas

subalternizadas e organizadas coletivamente é o propulsor das conquistas sociais.
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Diante disso, ainda que o Estado seja capitalista — e principalmente como estratégia para
a reproducdo capitalista — alguns dos interesses da classe dominada devem ser atendidos para
que a classe dirigente possa preservar a sua hegemonia, mesmo que por concessdes que nao
sejam do seu interesse econdémico imediato. Contudo, essas acdes de concessdo ndo sdo
inocentes, mas visam uma possibilidade de consenso entre classes, de forma que por meio da
organizacdo e transferéncia de determinados beneficios e garantias, o Estado recebe a
obediéncia genérica das classes subordinadas.

Diante do exposto, a disputa por hegemonia se realiza no processo em que 0 grupo
subalterno encontra mediacdes para direcionar politica, ideoldgica e moralmente as respostas
para os problemas da coletividade (Gruppi, 2000). No que tange a deficiéncia, a a¢do politica
em uma direcdo contra hegemonica foi acompanhada pela emergéncia na academia dos estudos
da deficiéncia (Fontes et al., 2016). A indignacdo em face das suas condic¢des de vida relegadas
as instituicdes residenciais que as retiravam do convivio com as demais pessoas, a exclusao do
mercado de trabalho, da oportunidade de receberem um sal&rio digno e a pobreza forcada, levou
as pessoas com deficiéncia a se organizarem individual e coletivamente (Thomas, 2002). Dessa
forma, a deficiéncia é posta como questdo para a sociedade, e ndo mais como um atributo
meramente individual dos sujeitos.

Como forma de enfrentamento a perspectiva de normalizacdo e consequente
hierarquizacdo dos corpos, onde a deficiéncia se iguala ao impedimento, as pessoas com
deficiéncia reivindicam o reconhecimento de seus corpos como resultado da diversidade
humana e suas experiéncias de desvantagens como restricdo de participacdo imposta pelas
barreiras da sociedade. Neste contexto, as demandas do movimento de pessoas com deficiéncia
sdo postas ao lado de perspectivas como sexismo e racismo, conceituando a discriminagéo
vivenciada pelas pessoas com deficiéncia como capacitismo. A necessidade de utilizagdo do
conceito de capacitismo é defendido por Anahi Mello (2016), dada a urgéncia em nomear a
especificidade da opressdo contra as pessoas com deficiéncia e, com isso, dar visibilidade a este
segmento (Mello, 2016). Além disso, a expressao coloca em xeque o sentido positivo dado as
expectativas de capacidades do funcionamento humano que séo socialmente produzidas. Esse
debate é umas das expressdes de como as fontes teoricas e politicas do debate de género e raca,
sdo fundamentais para a consolidacdo das reflexdes no campo da deficiéncia como categoria
estrutural a organizacao desigual e opressora na sociedade de classes.

Nesse sentido, a luta das pessoas com deficiéncia € para que previsdes legais sejam

consolidadas para sua protecédo social, mas para além disso, que a sua materializacdo contemple
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a dinamicidade e complexidade da experiéncia dos sujeitos que estdo nesse grupo
subalternizado. No Brasil, a ratificacdo da Convencdo Sobre os Direitos da Pessoa com
Deficiéncia, em 2007, é um importante marco normativo na disputa por hegemonia sobre a
compreensdo da deficiéncia. O pais tornou-se signatario da Convencdo e seu Protocolo
Facultativo, tendo sido aprovada pelo Congresso Nacional em 2008 e promulgada pelo Decreto
n°® 6.949, de 25 de agosto de 2009. Com isso, a Convencdo se equipara a Constituicdo Federal
e torna-se a referéncia para definicdo de quem s&o as pessoas com deficiéncia com vistas a
promover, proteger e assegurar seus direitos humanos e liberdades fundamentais (Brasil, 2009).
Conforme consta no Art. 1°, que versa sobre o proposito do documento:

Pessoas com deficiéncia sdo aquelas que tém impedimentos de longo prazo de
natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, os quais, em interacdo com
diversas barreiras, podem obstruir sua participacdo plena e efetiva na
sociedade em igualdades de condi¢des com as demais pessoas (Brasil, 2009).

A deficiéncia é definida como restricdo de participacdo e ndo estritamente engquanto
resultado dos impedimentos, conforme determina o modelo biomédico. Trata-se de uma
compreensdo relacional em que o corpo com impedimento encontra restricdo de participacao
na interacdo com as diversas barreiras que lhe sdo impostas. Nessa direcdo, a Convencao é
amplamente inspirada na perspectiva do modelo social da deficiéncia (Barbosa, 2013). Trata-
se da consolidacdo legal de um processo histérico em que o movimento de pessoas com
deficiéncia e os estudos da deficiéncia inserem revisdes importantes sobre os dispositivos de
protecdo a experiéncia da desigualdade pela deficiéncia. Essas revisdes sdo pautadas pelas
necessidades humanas das pessoas com deficiéncia que provocam a ampliacdo desse conceito
na medida em que se consolida juridicamente como fundamento das politicas publicas
(Barbosa, 2013). Se historicamente a deficiéncia esteve presente nas agendas das politicas
publicas, ¢ o compartilhamento entre “militdncia politica, investigacdo académica e gestdao
social” (Pereira; Barbosa, 2016, p. 3018) que desafia a intervencdo publica em atendimento a
possibilidade do enfrentamento a restricdo de participacdo na sociedade.

A hegemonia biomédica passa a ser desafiada de forma sistematica com a consolidacéo
normativa da perspectiva social da deficiéncia por meio da Convengéo sobre os Direitos da
Pessoa com Deficiéncia. No decorrer desse percurso histérico-normativo e necessariamente
como expressao da organizacdo politica das pessoas com deficiéncia, foi instituida a Lei n°
13.146, de 6 de julho de 2015, cunhada Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia
(LBI). Por definicéo, essa Lei é destinada a assegurar e a promover, em condicdes de igualdade,

0 exercicio dos direitos e das liberdades fundamentais a pessoa com deficiéncia, visando a sua
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inclusdo social e cidadania (Brasil, 2015). Para além de replicar a concepcdo consolidada na
Convencdo, a LBI determina como deve se dar a avaliagdo para caracterizagdo da pessoa com
deficiéncia, quando necessaria.

Assim, ¢ instituida a avaliagdo biopsicossocial, realizada por equipe multiprofissional e
interdisciplinar. O reconhecimento sobre a necessidade da troca de conhecimentos e
compreensdes sobre a deficiéncia, entre as diversas categorias profissionais que atuam nesse
campo, € evidéncia da multicausalidade e complexidade do debate e da intervengdo neste
campo. Além disso, a LBl normatiza também as dimensbes da chamada avaliacdo
biopsicossocial, tendo esta que considerar: | - os impedimentos nas fungdes e nas estruturas do
corpo; Il - os fatores socioambientais, psicoldgicos e pessoais; Il - a limitacdo no desempenho
de atividades; e IV - a restricdo de participagdo (Brasil, 2015). A LBI previu ainda a
responsabilidade do Poder Executivo por criar 0s instrumentos para avaliacdo da deficiéncia.
Tendo em vista que a historia e seus acontecimentos nao sdo lineares, muito pelo contréario,
estdo permeados de disputas e relacGes de forcas, mesmo antes da sancdo da Lei Brasileira de
Inclusdo, ainda nos idos anos 2007, a partir da instituichio do Grupo de Trabalho
Interministerial®, o Brasil encaminhava o processo de construgdo de um instrumento de
avaliacdo da deficiéncia que contemplasse a concepcdo como restricdo de participacao
inaugurada pela Convencgdo Sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia. Desde entédo, €
intencdo e meta do Governo Federal a constru¢do de um modelo unificado de avaliagdo. Em
razdo da preocupacdo em estabelecer a avaliacdo biopsicossocial e estabelecer um Modelo
Unico, foi elaborado o indice de Funcionalidade Brasileiro (IFBr), em uma forca-tarefa
interministerial organizada em janeiro de 2011 a partir de um grupo de trabalho composto por
pesquisadores do Instituto de Estudos do Trabalho e Sociedade (IETS) vinculado a
Universidade Federal do Rio de Janeiro (UFRJ) (Franzoi et al., 2013).

Desde a instituicdo da LBI, a expectativa era de que o IFBr fosse utilizado como
instrumento base para a construcdo do modelo unificado de avaliacdo da deficiéncia de forma
que cada politica social teria até janeiro de 2018 para adequar o instrumento as respectivas
politicas (Pereira; Barbosa, 2016). Nesse contexto, no ano de 2015, a equipe de pesquisa da

Universidade de Brasilia (UnB), por meio de um termo de cooperacdo entre o Ministério da

> Por meio da publicacdo do Decreto Presidencial, de 26 de setembro de 2007, que instituiu o Grupo de Trabalho
Interministerial para avaliar os modelos de avaliacdo da deficiéncia e propor um modelo Unico de classificagdo e
valoracdo da deficiéncia. Diario Oficial da Uni&o 2007. Disponivel em
https://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_ato2007-2010/2007/dnn/dnn11354.htm

17



Previdéncia Social, validou o instrumento para fins da aposentadoria da pessoa com deficiéncia,
em face da Lei Complementar 142 de 8 de maio de 20135, intitulado indice de Funcionalidade
Brasileiro Aplicado a Aposentadoria (IFBrA). Em 2017, a UnB foi novamente contatada por
meio da Carta Acordo firmada entre a Secretaria Nacional dos Direitos das Pessoas com
Deficiéncia (SNDPD), a Organizacdo dos Estados Ibero-Americanos (OEI) e a Fundacédo de
Empreendimentos Cientificos e Tecnoldgicos (FINATEC) para execugdo da pesquisa nacional
intitulada “Implementacdo do Modelo Unico de Avaliagdo e Valoragdo da Deficiéncia: uma
anélise do processo de validacgo do indice de Funcionalidade Brasileiro (IFBr) pelas Politicas
Sociais Brasileiras”.

Na dindmica do real, o processo de validagdo do instrumento que recebeu a
nomenclatura de indice de Funcionalidade Brasileiro Modificado (IFBrM) encontrou desafios
e reorientacdes metodoldgicas que implicaram, dentre outras consequéncias, na prorrogacédo da
pesquisa e apresentacdo do Relatério Final a SNDPD em novembro de 2019. Os meandros
desse processo de validacdo e os desafios para sua implementagdo na qualidade de Modelo
Unico de Avaliagio da Deficiéncia precisam ser desvelados. Como pesquisadora que contribuiu
no processo de validacdo do IFBrM, e desde o IFBrA, a vivéncia desse processo é fundamental
as reflexdes desenvolvidas no presente estudo, tendo em vista as experiéncias nos espacos de
disputa epistemoldgica, politica e organizativa sobre a instituicio do Modelo Unico de
Avaliacdo da Deficiéncia.

A participacdo e protagonismo das pessoas com deficiéncia em todos 0s processos que
Ihes dizem respeito é muito cara ao movimento social e para producdo do conhecimento. Nesse
sentido, tanto o processo de validacdo do IFBrM se deu com rigor cientifico e metodol6gico
que buscou romper com as l6gicas tradicionais do fazer pesquisa, quanto o presente estudo tem
por propoésito produzir um conhecimento engajado e com potencial emancipatorio no campo da
deficiéncia. Sob a perspectiva de se consolidar como pesquisa emancipatéria, uma diversidade
de métodos e intervencBes foram desenvolvidas buscando captar e analisar os tensionamentos
politicos e epistemologicos relevantes para o estudo do instrumento (Barbosa; Barros, 2020).
Desse modo, a interlocucdo com as pessoas com deficiéncia é tanto uma dimens&o analitica
determinante para o desvelamento da disputa por hegemonia, nos campos da pesquisa
académica e da elaboracdo de mecanismos de avalia¢do, quanto um compromisso ético-politico

do presente estudo.

6 Regulamenta a aposentadoria para a pessoa com deficiéncia pelo Regime Geral da Previdéncia Social (RGPS).
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A presente pesquisa objetiva somar a luta anticapacitista e contribuir com a construcao
do conhecimento no seio dos estudos da deficiéncia. Dessa forma, trata-se de uma discussao
que atrela o desafio epistemoldgico a disputa politica no campo da deficiéncia. Em face desse
compromisso ético politico, consiste em uma pesquisa emancipatoria que busca na acao
dialética da producdo do conhecimento garantir uma elaboracdo cientifica com a efetiva
participacdo das pessoas com deficiéncia sobre sua realidade e defesa de uma sociedade
diferente desta que os incapacita para a vida cotidiana (Fontes et al., 2016). No ambito das
respostas coletivas que se consolidam, em uma de suas possibilidades, sob a forma de politicas
publicas, a avaliacdo para 0 acesso € um critério determinante. Com isso, 0 estudo sobre a
conformacéo da avaliacdo da deficiéncia se apresenta como importante tema para a discussao
sobre andlise de politica social.

Nessa direcdo, para analisar a politica social como politica pablica, faz-se necessario
investigar em que medida essas politicas expandem direitos, reduzem desigualdade social e
propiciam equidade aos sujeitos que atendem (Boschetti, 2009). Nessa direcdo, a concepcao
sobre deficiéncia é determinante para as politicas sociais, principalmente quando o critério de
acesso determina a necessidade de avaliacdo prévia. Quanto mais orientada pelo modelo social
gue tanto preconiza a participacdo concreta das pessoas com deficiéncia em todas as instancias
que Ihe dizem respeito, quanto a compreende como restrigdo de participacdo, mais amplas séo
as possibilidades de viabilizar paridade de participacao a esses sujeitos na sociedade por meio
da acdo do Estado. Olhar para os contornos da avaliacdo da deficiéncia no Brasil € um dos
recortes possiveis no campo da deficiéncia. As politicas publicas brasileiras estdo em um
movimento de adequacao a essa perspectiva social da deficiéncia, a qual o presente estudo esta
alinhado.

Como resultado do estudo realizado anteriormente, a Dissertacdo de Mestrado da autora
desta Tese concluiu que o IFBrA é um importante instrumento para avaliacdo da deficiéncia,
tendo conseguido superar a perspectiva estritamente biomédica. Contudo, por se utilizar da
dependéncia como categoria central para avaliacdo, retoma valores individualizantes e
expectativas funcionais que obscurantizam as opressdes e restricdo de participacdo (Barros,
2016). Trata-se de uma analise critica que, a0 mesmo tempo em que reconhece as importantes
contribui¢des e conquistas no campo da deficiéncia, analisa as contradi¢fes consolidadas em
face dos desafios para a articulagdo entre a concepgéo teorica, defesa e disputa politica, para a
entdo conformacéo préatica e cotidiana que consiga enfrentar as relacées de desigualdade e

opressdo as pessoas com deficiéncia. Tal debate incita no tempo presente a problematizacéo
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sobre o instrumento validado proposto para 0 Modelo Unico de Avaliacdo da Deficiéncia
orientado sob a eégide normativa da avaliacdo biopsicossocial, multiprofissional e
interdisciplinar.

A producéo do conhecimento cientifico e sistematico sobre a concepcao e avaliacdo da
deficiéncia deve avancar na defesa da perspectiva social neste campo, e ao desvelar o
movimento do real, potencializar estratégias para enfrentamento das relagcdes opressoras e
restritivas de participagcdo. Se para Wederson Santos (2016) um dos desafios para a
implementacao da avaliacdo biopsicossocial esta na relacdo entre as barreiras e o exercicio da
autonomia das pessoas com deficiéncia (Santos, 2016), ha no campo politico-discursivo outras
dimensbes determinantes que expressam a disputa por hegemonia em torno do conceito e
avaliacdo da deficiéncia no Brasil. Em face dessa discussdo, o objetivo do presente estudo é
analisar a disputa por hegemonia sobre a concep¢do de deficiéncia no Brasil a partir da
construcdo do Modelo Unico de Avaliacdo da Deficiéncia entre os anos de 2015 a 2022. O
recorte temporal justifica-se por buscar contemplar desde a instituicdo da Lei Brasileira de
Inclusdo, que estabelece a avaliagdo biopsicossocial, multiprofissional e interdisciplinar da
deficiéncia.

Em atencdo ao objetivo declarado, esta Tese esta dividida em trés capitulos. O primeiro
dedica-se ao desvelamento da categoria hegemonia e a forca da dimensdo ideolégica para sua
garantia, assim como para a reproducéo do capitalismo. No segundo capitulo apresenta o debate
tedrico sobre a deficiéncia e busca evidenciar as disputas conceituais que repercutem nas
possibilidades de viabilizacdo de direitos as pessoas com deficiéncia. Por fim, o terceiro
capitulo compila analises dos diferentes momentos no processo de construcdo do Modelo Unico
de Avaliacdo da Deficiéncia, a partir das audiéncias publicas que tiveram o tema da avaliacao
da deficiéncia como foco central das suas discussoes.

1.1 JUSTIFICATIVA

O presente estudo se insere na linha de pesquisa: Politica Social, Estado e Sociedade do
Programa de Pds-Graduacgdo em Politica Social da Universidade de Brasilia (PPGPS/UnB), na
medida em que analisa a acdo do Estado na garantia dos direitos de cidadania as pessoas com
deficiéncia no contexto brasileiro a partir das disputas pela hegemonia conceitual e interventiva.
No que tange ao Servico Social brasileiro, se torna necessario destacar que este € um debate
ainda por ser ampliado. As producles teorico-cientificas sobre deficiéncia nesta area do

conhecimento s&o incipientes e a tematica de dificil difusdo. Segundo Wolf e Imperatori (2021),
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apenas 0,95% do total de artigos publicados pelas revistas online qualificadas pelo CAPES
Qualis como Al e A2’ nas producdes do Servico Social discutem o tema.

Outra evidéncia esta no fato de que a Associacdo Brasileira de Ensino e Pesquisa em
Servico Social (ABEPSS), entidade académico-cientifica que coordena e articula o projeto de
formacdo em Servigo Social no &mbito da graduacdo e pos-graduacao assim como compde 0
conjunto CFESS/CRESS/ENESSQ®, ndo contempla Grupos Tematicos de Pesquisa®, e
consecutivamente, linhas de pesquisa no campo da deficiéncia mesmo sob provocagdes da
categoria académica e profissional. Esse conjunto de entidades representativas da categoria tem
como responsabilidade e estratégia politico-organizativa o compromisso com a formacéo
superior em Servico Social atrelada ao fortalecimento do seu projeto ético politico profissional
(ABEPPS, 2020). Nessa direcdo, as tematicas desenvolvidas por essas organizagdes evidenciam
as prioridades e relevancia que a categoria da a producdo do conhecimento e a préatica
profissional do Servi¢co Social em determinado campo.

Em 2018, com o intuito de aproximagao com a entidade visando suscitar a possibilidade
de incluséo da linha de pesquisa sobre deficiéncia nos Grupos Tematicos de Pesquisa (GTPs),
foi encaminhada uma Carta a presidéncia da ABEPSS remetida pela Professora Dra Livia
Barbosa e a autora do presente estudo. Dentre outros argumentos, foi destacado que para a
submisséo de trabalho no Encontro Nacional de Pesquisadores em Servigo Social (ENPESS),
naquele ano, ndo havia énfase tematica que contemplasse o debate sobre deficiéncia em sua
amplitude. O ENPESS é o maior evento de pesquisadoras e pesquisadores em Servi¢co Social
do Brasil e, apesar de naquele ano o trabalho submetido ter sido aceito, ndo houve retorno da
entidade quanto a possibilidade de criacdo do GTP, ou outra estratégia que possibilite maior
alcance e visibilidade aos estudos da deficiéncia no campo do Servigo Social.

Somente em 2023, 0 conjunto CFESS/CRESS anunciou a¢fes que estdo sendo pensadas
no campo do debate sobre deficiéncia. Por meio do Facebook*® do Conjunto, em 21 de setembro

em que se comemora o Dia Nacional da Luta da Pessoa com Deficiéncia, foi divulgado que no

7 Critério de qualificacdo das producdes cientificas dos programas de p6s-graduacao, realizado pela Coordenacéo
de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior (CAPES).
8 CFESS - Conselho Federal de Servigo Social; CRESS — Conselho Regional de Servico Social; ENESSO —
Executiva Nacional dos Estudantes de Servigo Social.
9 Grupos de Tematicos de Pesquisa: Trabalho, Questao Social e Servico Social; Politica Social e Servigo Social;
Servigo Social: Fundamentos, Formag&o e Trabalho Profissional; Movimentos Sociais e Servi¢o Social; Questdes
Agraria, Urbana, Ambiental e Servico Social; Servico Social, Relagbes de Exploragdo/Opressao de Género,
Feminismos, Raca/Etnia e Sexualidades; Etica, Direitos Humanos e Servico Social; Servico Social, Geragdo e
Classes Saociais.
10 Disponivel em: https://www.facebook.com/CfessOficial?locale=pt_BR.
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50° Encontro Nacional CFESS-CRESS, realizando entre os dias 7 e 10 de setembro, em
Brasilia, a categoria aprovou ag¢fes importantes sobre o tema da luta anticapacitista. Segundo a
pagina, esse tema pautard as comemoragfes do Dia da(o) Assistente Social 2024, além da
realizacdo de um Seminario Nacional sobre 0 assunto, em Recife em 2025. Ainda na respectiva
publicacdo, anuncia que o CFESS também langara, nos periodos dos proximos trés anos, a nova
edicdo da série “Assistente Social no combate ao preconceito: anticapacitismo”.

Por outro lado, no &mbito da avaliacdo da deficiéncia a categoria profissional tem sido
importante para o tensionamento e defesa da implementacdo da perspectiva biopsicossocial,
multiprofissional e interdisciplinar. Os profissionais do Servigco Social foram inseridos
diretamente na avaliacdo da deficiéncia no @mbito da principal politica publica de transferéncia
de renda do pais, conquistada por esse grupo, que € o Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC).
A mudanca de paradigma sobre a avaliacdo da deficiéncia a partir da concepcdo do modelo
social consagrado pela Convencéo Sobre os Direitos da Pessoa Deficiéncia (CDPD) atrelada a
Classificacdo Internacional de Funcionalidade (CIF), por meio da introducdo da avaliagdo
biopsicossocial, demandou a incorporagéo dos assistentes sociais na avaliacdo para concessao
do referido beneficio.

Tendo em vista que a Constituicao Federal de 1988 ndo trazia em seu texto um conceito
de deficiéncia, o que s6 foi alterado com a ratificacdo da CDPD em 2008, a forma de avaliar a
deficiéncia foi alterada por cinco vezes até aquele ano (Santos, 2009). A avaliacdo estava focada
na comprovacdo da incapacidade. De forma operacional, o BPC foi o primeiro a utilizar a CIF
em seu instrumento com a edicdo da Portaria Conjunta MDS/INSS n° 1/2009 e inserido 0s
profissionais do Servico Social em complementariedade aos peritos médicos (Caribé, 2022).

Formalmente, a previsdo do profissional de Servico Social se deu por meio da Lei n°
12.435, de 6 de julho de 2011, que previu em seu § 6° do Art. 20 que: “A concessao do beneficio
ficara sujeita a avaliacdo da deficiéncia e do grau de incapacidade, composta por avaliacdo
médica e avaliacdo social realizadas por médicos peritos e por assistentes sociais do Instituto
Nacional do Seguro Social (INSS)” (Brasil, 2011). Assim, no campo interventivo, a categoria
profissional estd imbricada a avaliacdo da deficiéncia sob a perspectiva do modelo social.

O processo de construcdo de um Modelo Unico de Avaliagio da Deficiéncia no Brasil
é um movimento de vanguarda no campo da deficiéncia. De tal modo, é permeado de disputas
e relacdes de forcas, principalmente no que tange a disputa por hegemonia em torno da
perspectiva biomédica sobre os corpos. Tal panorama se mostra campo fertil para o Servigo

Social na qualidade de area de producdo do conhecimento e categoria profissional que atua com
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demandas no campo da deficiéncia. O Servico Social é uma categoria profissional central para
a implementacdo do modelo social da deficiéncia dado que a formagéo é comprometida com
uma compreensao critica e dialética da sociedade e a pratica profissional orientada por um
projeto ético-politico com horizonte emancipatorio (Barroco, 2009).

A insercdo da deficiéncia como restricdo de participacdo no debate da formacdo das
diversas areas de atuacao profissional contribui para romper com as praticas que se restringem
a lidar com a deficiéncia como objeto de avaliacbes e intervencGes em detrimento do
reconhecimento da poténcia de acdo e da expressao da diversidade humana que esse grupo de
pessoas representa (Gesser; Nuernberg; Toneli, 2012). O debate sobre deficiéncia precisa ser
incluido no curriculo académico, em disciplinas e na producdo teérica de pesquisadores
iniciantes e maduros. Outra importante estratégia sdo as politicas de garantia de insercédo e
permanéncia das pessoas com deficiéncia nos espacos universitarios. E com a presenca desses
sujeitos, a partir das suas demandas concretas e contribui¢Bes existenciais que esses espacos
poderdo de fato ampliar suas intervengdes na garantia dos direitos.

O presente estudo esta permeado de reflexdes que sdo derivadas da pesquisa nacional
de validagio do IFBrM intitulada: “Implementac¢do do Modelo Unico de Avaliagio e Valoragio
da Deficiéncia: uma analise do processo de validacio do indice de Funcionalidade Brasileiro
(IFBr) pelas Politicas Sociais Brasileiras”, realizada entre os anos de 2017 e 2019. Esse
processo de pesquisa foi vivenciado pela autora desta Tese desde o0 ano de 2018, a partir da sua
insercdo formal no Doutorado do Programa de Pés-Graduagdo em Politica Social da UnB
(PPGPS/UnB). Houve uma participacdo ativa nas fases da pesquisa de validacdo, tendo
composto a equipe coordenadora desse processo. Assim, o relato de experiéncia é uma das
ferramentas empiricas que compdem a metodologia do conhecimento construido até aqui.

Atrelado ao processo empirico e analitico da pesquisa de validagdo do IFBrM, foram
realizadas acBes comprometidas com a socializacdo do conhecimento e diadlogo com a
coletividade das pessoas com deficiéncia, estudantes e profissionais que atuam nesse campo.
No ano de 2019 a pesquisadora apresentou o processo da pesquisa no XIV Congresso da Rede
Mineira das AssociacOes de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAES) e, no mesmo ano,
participou do Minicurso intitulado “Pessoa com Deficiéncia, IFBr-M e Modelo Social de
Deficiéncia”, que integrou a programagao do Evento Comemorativo aos 10 Anos do Curso de
Servico Social da Universidade Federal de Goias (UFG). Em 2020, ministrou duas formacoes
sobre a concepcdo e avaliacdo da deficiéncia para equipes multiprofissionais da politica de

salde, respectivamente do Hospital SARAH Brasilia e, das Unidades de Pediatria do Hospital
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Regional de Ceilandia e do Hospital Regional de Santa Maria. Além disso, esteve presente
como ouvinte na 1242 Reunido Ordinaria do Conselho Nacional dos Direitos da Pessoa com
Deficiéncia (CONAD), na qual ap6s a realizacdo da oficina pratica de aplicacao do instrumento
com os conselheiros, o IFBrM foi aprovado como instrumento adequado de avaliacdo da
deficiéncia a ser utilizado pelo Governo Brasileiro*!.

O proposito do exposto € apresentar a vivéncia da pesquisadora no processo da pesquisa,
evidenciando o compromisso ético-politico com o debate e superando a pretensdo de
neutralidade. Trata-se de demarcar a subjetividade como ferramenta metodoldgica das reflex6es
gue se sucedem do contato com realidade. Conjugado a esse movimento, ha um necessario
esforco em explorar os dados empiricos disponiveis a luz do debate de importantes categorias
tedricas que perpassam pela analise de politica social e dos estudos da deficiéncia. O presente
estudo almeja preencher uma lacuna neste campo ao aprofundar a discussdo a luz da categoria
hegemonia, muito reproduzida no historico processo dos estudos da deficiéncia e da militancia
politica em defesa da deficiéncia como restricdo de participacdo. A riqueza dessa concepcao €
tanto tedrica quanto politica e evidencia pontos determinantes quanto ao potencial
transformador dos grupos subalternizados.

Nessa direcdo, hegemonia enquanto termo é comumente utilizado nas Ciéncias
Humanas e Sociais, mas carente de aprofundamento tedrico. Tendo em vista que foi
conceituado pelo autor marxista, Anténio Gramsci, h& diferentes motivacdes para esse
apagamento. Sua producdo tedrica se deu em grande parte durante seu periodo de
encarceramento, e seus escritos se deram de forma espacada e codificada em face do regime
totalitario da época. A complexidade dos escritos levou a desentendimentos tedricos. Mesmo
no Servico Social, enquanto campo de producdo do conhecimento, essa foi uma discussao
pouco disseminada. Talvez por uma compreensao superficial das contribui¢cbes gramscianas
para 0 marxismo. Por outro lado, recentemente, em 2021, evidenciando o reconhecimento dessa
categoria como central para o descortinamento da realidade contemporanea, o Programa de P6s-
Graduacao em Politica Social da UnB (PPGPS/UnB), ao qual o presente estudo esta vinculado,
publicou o livro intitulado “Estado, Politica Social e Direitos” em comemoracao aos 30 anos
do Programa. Nessa importante publicacdo, ha textos que discorrem sobre essa categoria como
eixo analitico central aos debates propostos, o que ndo se percebe nitidamente em producdes

anteriores.

1 conforme Resolugdo Sem Numero publicada no Diério Oficial da Unido do dia 10 de marco de 2020, Edicao
47, Secdo 1, pagina 66 (Brasil, 2020).
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1.2 METODOLOGIA

No processo da pesquisa cientifica, a metodologia se apresenta como estruturacdo do
pensamento e da pratica exercida na abordagem da realidade. Trata-se entdo, de sistematizar
simultaneamente 0 método, as técnicas e a capacidade criativa da pesquisadora (Minayo, 2009).
A organizacdo do conhecimento produzido é conduzida pelas experiéncias e conhecimentos
construidos e renovados no processo de acumulo académico da proponente da presente
pesquisa. Essa afirmagéo rompe com a expectativa de neutralidade imposta em outras tradi¢es
do processo de producdo do conhecimento uma vez que as escolhas tedricas e metodoldgicas
sdo necessariamente ideoldgicas. Diante disso, a relevancia e originalidade deste estudo
perpassam pela pesquisadora, sua trajetéria e 0 momento histérico do presente. Estas séo
dimensdes determinantes para a metodologia do conhecimento até aqui elaborados.

Construir um texto académico é, em certa medida, como montar um quebra-cabecas. H&
pecas embaralhadas, sucessivamente trocadas de lugar até que se encaixem para formar uma
imagem final. Porém, a ideia inteligivel em forma escrita, ndo é uma imagem estéatica pré-
estabelecida, mas resultado de escolhas que legitimam as conclusfes atingidas. Ha manuais
sobre como se deve fazer em todo o0 processo de pesquisa académica, mas, principalmente no
campo das Ciéncias Humanas e Sociais, essa construcao perpassa pela capacidade e habilidade
criativa de quem a desenvolve. De tal modo, sucessivos processos de aproximacao e
distanciamento desse material sdo necessarios, 0 que exige tempo e dedicacdo, nem sempre
disponiveis e viaveis. Por outro lado, se o limite temporal ndo existisse, diferentemente de um
quebra-cabecas que tem uma Unica imagem possivel — leve o tempo que custar —, a originalidade
e relevancia de um texto académico ndo se concretizaria. Dessa forma, para assegurar a
cientificidade a que se prop6e um estudo académico, as regras do jogo sdo organizadas na
metodologia, guiando as decisdes de quem pesquisa e tornado suas conclusdes fidedignas.

Nessa direcdo, originalidade, relevéncia e viabilidade, s&o os elementos estruturais para
a escolha e desenvolvimento de uma pesquisa cientifica, como sustenta Suely Deslandes (2009).
A originalidade estd na necessidade de a producdo académica ser algo que contribua com 0s
debates e investigacOes até entdo sistematizados. Importante perceber que nédo se trata de algo
nunca antes feito ou dito, mas que possa acrescentar e atualizar informacfes aos estudos

realizados. Esse elemento pode ser conquistado em diferentes aspectos da pesquisa, e exige 0
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reconhecimento da autoridade criativa do que ja foi elaborado, em resisténcia ao plagio®?,
resultando no produto cientifico fruto de uma pesquisa académica.

A relevancia estd na importancia deste estudo. Assumindo que o debate teorico orienta
praticas transformadoras, anunciar as motivacdes que impelem a curiosidade de quem pesquisa
e para 0s que acessam esse conhecimento é fundamental no texto proposto. Esse elemento é
apresentado mais diretamente em formato de justificativa, podendo ser uma secéo a parte, ou
compor o teor da “Introducao”, como se deu no caso da presente Tese. Quanto a originalidade,
0 debate sobre hegemonia como eixo analitico é outro ponto a ser destacado. A conjuntura
contemporanea convoca a necessidade de se pensar as relacdes sociais a partir das
determinacOes que conformam poderes dominantes, e esse € um imperativo central no que tange
a deficiéncia.

Por sua vez, a viabilidade se da nos quesitos: tempo, recursos e condi¢Bes concretas para
coleta de dados. A presente Tese soO foi viavel apds dilatacbes no tempo normatizado para sua
producao, que sdo de 48 (quarenta e oito) meses*3, o que dentre outras coisas, também evidencia
a dinamicidade que se apresentam no decorrer de uma producdo académica. Além disso, 0s
recursos despendidos nesta Tese foram provenientes da forca de trabalho da estudante, ndo
contando com outras formas de financiamento. Por fim, cabe mencionar que foram tomados 0s
devidos cuidados éticos, que estdo em todas as fases da pesquisa académica.

Os elementos expostos estdo imbricados e chancelam os estudos que pretendem
alcancar o objetivo da pesquisa social: o de contribuir com o desvelamento e até mesmo
resisténcia, aos problemas sociais. Na perspectiva critica, € fundamental compreender o
fenémeno para além de como se apresenta, na aparéncia, desvelando as contradi¢des e disputas
em que se fundamenta. Apesar do desafio em destrinchar esses elementos, o esforco intelectual
em anuncia-los contribui para que as pessoas que acessam 0 presente texto conhecam as
dimensdes que permeiam os escritos finais e possam se aproximar do objetivo de quem escreve,
ainda que haja falhas na conquista desse objetivo inicial. Inclusive, para que os limites da escrita
possam ser identificados, e, estando sujeitos a contribuicfes, sejam passiveis de revisdes e

aperfeicoamentos futuros.

12 Plagio, como sustenta Débora Diniz e Ana Terra (2011), é uma infragdo ética a autoridade criativa de quem
produziu o conhecimento anterior, assim como um rompimento a expectativa de ineditismo aqueles que acessam
o estudo recente. Quando a publicacéo de referéncia possui direitos autorais, o plagio pode ser também enquadrado
como um crime (Diniz; Terra, 2011).
13 previsio imposta pelas normativas das agéncias de pesquisa: Coordenacdo de Aperfeicoamento de Pessoal de
Nivel Superior (Capes) e Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico e Tecnolégico (CNPq) e previsto no
Art.52 do Regimento Interno do Programa de P6s-Graduagdo em Politica Social, em vigor desde janeiro de 2018.
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1.3 VIABILIDADE NA PRODUCAO DO CONHECIMENTO E 0S TEMPOS
PANDEMICOS

A presente pesquisa pretendeu seguir a orientacdo do método critico dialético para
andlise do real. Em face dessa realidade, é preponderante demarcar 0 momento histérico
vivenciado que influencia diretamente nos dados empiricos analisados, mas também na analise
de quem a faz. Tendo em vista a defesa pela ndo neutralidade e compreenséo de que a pesquisa
qualitativa tem como uma de suas dimensdes metodoldgicas a criatividade de quem pesquisa
(Minayo, 2009), ¢ preciso considerar as dindmicas que afetam diretamente o sujeito da acdo, ou
no presente caso, a sujeita. Estar no mais alto nivel de exigéncia académica exige um
desempenho comparavel a atletas de alto nivel, tendo em vista que esse é um patamar ainda
muito elevado para a maior parte da populacio brasileira. Segundo Everton Costa e Leticia
Nebel (2018, p. 223), “atualmente, o Brasil possui cerca de 517 mil profissionais com mestrado,
e 188 mil com doutorado. Isso quer dizer que, mesmo juntos, 0s mestres e doutores representam
menos de 0,5% do total da populacéo brasileira™.

Em face dessa realidade, a pandemia do Covid-19* trouxe importantes mudancas na
rotina cotidiana. Desde a primeira morte confirmada no Brasil em 12 de margo de 2020*°, foram
mais de dois anos até ser declarado o fim da emergéncia de saude publica em importancia
internacional, pela Organizacdo Mundial de Satide (OMS)*¢, em 5 de maio de 2023. Essa crise
do novo coronavirus impés obstaculos para se refletir teoricamente sobre a realidade, quando o
cotidiano desafia as condicGes de realizacdo das tarefas mais essenciais da vida diaria. A
experiéncia do trabalho remoto domiciliar emparelha a vida doméstica a profissional e exige
estratégias materiais e cognitivas muitas vezes inéditas nas vivencias individuais. Além disso,

é evidente o desgaste emocional que as consequéncias perversas da doenga acarretam agregada

14 Segundo o Ministério da Saude, “a Covid-19 é uma infec¢do respiratoria aguda causada pelo coronavirus SARS-
CoV-2, potencialmente grave, de elevada transmissibilidade e de distribuicdo global. O SARS-CoV-2 € um
betacoronavirus descoberto em amostras de lavado broncoalveolar obtidas de pacientes com pneumonia de causa
desconhecida na cidade de Wuhan, provincia de Hubei, China, em dezembro de 2019”. Disponivel em:
https://www.gov.br/saude/pt-br/coronavirus.
5 Segundo a Universidade Aberta do Sistema Unico de Saude: “Em 30 de janeiro de 2020, a OMS decretou a
COVID-19 como uma Emergéncia de Saude Publica de Importancia Internacional (ESPII), o mais alto nivel de
alerta da Organizacéo, conforme previsto no Regulamento Sanitério Internacional. Foram levados em conta varios
aspectos epidemioldgicos, incluindo o potencial de transmisséo, a populacdo suscetivel, a severidade da doenga, a
capacidade de impactar viagens internacionais, entre outros fatores especificos. No dia 11 de margo de 2020, o
diretor-geral da OMS, Tedros Adhanom Ghebreyesus, anunciou que a COVID-19 estava caracterizada como uma
pandemia”. Disponivel em: https://www.unasus.gov.br/noticia/oms-declara-fim-da-emergencia-de-saude-
publica-de-importancia-internacional-referente-a-covid-19.
16 OMS declara fim da Emergéncia de Salde Publica de Importancia Internacional referente & COVID-109.
Disponivel em: https://www.unasus.gov.br/noticia/oms-declara-fim-da-emergencia-de-saude-publica-de-
importancia-internacional-referente-a-covid-19.
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a conformacao politica do pais displicente e descompromissada com as necessidades sociais.
Essa dimensdo contextual é importante para situar as condi¢des concretas de onde partem as
andlises empreendidas nesta Tese.

A subjetividade envolvida no processo de producdo cientifica € um elemento
estruturante que, por sua vez, € determinada por diversas dimensbes. Ainda que 0s
procedimentos e técnicas metodoldgicas fossem conhecidos e ja utilizados em outros momentos
do processo de formacdo académica, o sentimento de impoténcia e preocupacdo foram
paralisantes. Retomar os estudos e escrita, tempos depois, é também se desafiar cotidianamente
a experimentar o arrependimento de um tempo perdido, ainda que se saiba das condicdes que
levaram a isso. Parece meramente um descuido pessoal, mas que s6 pode ser explicado no
campo da saude mental. Os estudos apontam para 0 crescimento expressivo de adoecimento
mental por parte dos estudantes de graduacao e principalmente de pds-graduacéo em relagcédo ao
restante da populacdo. As consequéncias para a produtividade sdo evidentes e se tornam
agravantes para o estado de satde (Costa; Nebel, 2018).

O isolamento e a falta de interlocucdo entre os estudantes de pos-graduagdo e a
comunidade cientifica é um dos fatores apontados pelo estudo de Costa e Nebel (2018). Nesse
sentido, o ambiente em que o processo de producéo intelectual se desenvolve é também um
determinante. Em tempos pandémicos, o lar se tornou todos os lugares onde as pessoas
poderiam estar e, com isso, as atividades desenvolvidas em espacos diferentes foram
condensadas a um lécus anteriormente privado e intimo. Com isso, o senso de rotina e
compartimentalizacdo dos afazeres foi perdido, e exigiu uma disciplina antes ndo demandada
para a maioria dos académicos e académicas. Para alguns, esse pode ter sido um beneficio por
poupar o tempo que a vida fora de casa exige, com transitos, interrupgdes de outros colegas,
dentre outros. Por outro lado, e principalmente para as mulheres que historicamente se ocupam
e sobrecarregam-se com a vida doméstica, essa se tornou uma demanda ainda mais intensa e, a
depender dos blogueios intelectuais, uma fuga ao sofrimento da paralisia involuntaria.

Assim, a biblioteca foi um lugar que fez muita falta. Enquanto alguém cujos estimulos
externos sdo determinantes para o processo produtivo, a autora da presente Tese sentiu a
auséncia desse espaco. No caso da Universidade de Brasilia (UnB), onde o presente estudo se
desenvolveu, a Biblioteca Central (BCE) esteve fechada desde o dia 13 de mar¢o de 2020, com

retornos transitorios até a reabertura dos salGes de estudo para a comunidade académica com
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necessidade de agendamento prévio, em dezembro de 2021, Apensar em 28 de marco de 2022,
que se deu a reabertura definitiva, inclusive para a comunidade externa. Com isso, dos 48 meses
regulares para a conclusdo do Doutorado, 30 deles se passaram sem esse recurso fundamental.
A poténcia de retornar a ele € um registro que importa constar na presente construcdo
argumentativa. O tilintar de outros teclados, os olhares e gestos preocupados com algum
entendimento, as paginas que ressoam a angustia da compreensédo sobre o que se Ié e de como
decifra-lo, novamente por meio da escrita; estimulam em uma troca sinergética o foco que havia
sido perdido por um tempo. O ambiente fisico em que o conhecimento reside em peso, tanto
pelas mentes pensantes: estudiosas e de profissionais que socializam seus saberes, como pelos
livros e outros recursos de difusdo do conhecimento, € um valor histérico e concreto que
fomenta e impulsiona a quem tem condi¢6es de frequenta-lo. Esse estudo apresenta um esforgo
da autora, entre tempo de inércia e reflexdes determinadas e produzidas nesse momento

historico vivenciado.

1.4 TEORIA E METODO: A FONTE DAS REFLEXOES SOBRE O REAL

A presente pesquisa se insere no campo dos estudos da deficiéncia e enfrenta o debate
sobre a avaliacdo da deficiéncia para acesso as politicas sociais. Os estudos da deficiéncia sdo
o campo de producdo do conhecimento no ambito das Ciéncias Humanas e Sociais que
consolida e aprofunda o entendimento da deficiéncia como producédo social e relacional. A
deficiéncia é compreendida como expressdo da questdo social e tem a politica social como sua
principal forma de enfrentamento. Essa discussdo demanda estratégias tedrico-metodoldgicas
que vao desde o debate sobre analise de politicas sociais até a caracterizacdo da deficiéncia para
fins de acesso a direitos sociais.

Para Marx o processo de investigacdo dos fendbmenos consiste em desvelar as leis que o
orientam. Contudo, ndo Ihe basta a lei que rege os fendmenos, mas mais que isso, a interrelacao
entre a transicdo de uma forma a outra, pois para ele, inevitavelmente, uma ordem tem que
superar a outra, tenha a humanidade consciéncia disso, ou ndo. Diante disso, tem-se que 0
método de Marx € histérico porque analisa essas leis dos fenbmenos como um processo
histérico, em que cada periodo possui suas proprias leis. Com isso, a realidade social ¢

compreendida a partir da apreensao que 0s sujeitos conseguem capturar sobre ela, ou seja:

17 Disponivel em: https://noticias.unb.br/112-extensao-e-comunidade/5589-biblioteca-central-reabre-espacos-de-
estudo-para-0-publico-externo-a-partir-de-28-de-marco.
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Para o materialismo a realidade social pode ser conhecida na sua
concreticidade (totalidade) quando se descobre a natureza da realidade social,
se elimina a pseudoconcreticidade, se conhece a realidade social com unidade
dialética de base e de supra-estrutura, e 0 homem como sujeito objetivo,
historico-social. A realidade social ndo é conhecida como totalidade concreta
se 0 homem no &mbito da totalidade é considerado apenas e sobretudo como
objeto e na praxis historico-objetiva da humanidade ndo se reconhece a
importancia primordial do homem como sujeito (Kosik, 2002, p. 27).

Por sua vez, a dialética permite compreender para além do aparente, que se trata de uma
razdo sobre a organizacdo burocratica, das regras da sociedade, e busca a esséncia como o
contetdo e a finalidade da vida e da sociedade (Coutinho, 2010b). Ao partir da compreenséao
sobre as determinac@es de uma sociedade estruturalmente desigual, faz-se necessario construir
estratégias para sua transformacdo. A analise sob a perspectiva dialética é uma trajetoria em
espiral, que se retroalimenta no movimento histérico da realidade. Tais dimensdes estdo
centradas no método de investigacdo do materialismo historico-dialético. Com isso, 0 marxismo
ndo é, entdo, uma filosofia da histéria que prevé o presente e o futuro, mas um método de
investigacdo da realidade que analisa o processo de um momento especifico do real (Gruppi,
2000).

Em face do debate sobre o paradigma da deficiéncia, o presente estudo é desenvolvido
sob a perspectiva da pesquisa emancipatdria cujos marcos orientadores da pesquisa cientifica
dialogam com a compreensdo marxista sobre as categorias de andlise da realidade e, com ela, a
possibilidade de superacdo desta. Tendo em vista a escolha pela perspectiva marxista do modelo
social da deficiéncia, esse fendmeno social pode ser compreendido a partir da concepgéo de
totalidade, explicitando as relagcdes nucleares que constituem as causas e consequéncias da
deficiéncia como desigualdade. Essa perspectiva enfrenta a concepcdo aparente,
superficializada e fragmentada tanto do modelo biomédico que se centra na normalizacao dos
corpos, quanto das correntes pos-estruturalistas que, apesar da critica a corponormatividade,
ndo conseguem superar 0 aspecto fenoménico/culturalista da deficiéncia

Ao organizar o debate no presente estudo, tem-se a intencionalidade como parte do
processo, adensar a produgdo do conhecimento sobre deficiéncia no Brasil, em uma direcdo
emancipatdria. Para aléem do uso pratico de uma ferramenta da politica publica, o processo da
sua construcdo do instrumento de avaliacdo das pessoas com deficiéncia para acesso a politicas,
programas e servicos sociais é em si uma evidéncia das complexas dimensdes que conformam

a hegemonia no que tange a concepcdo de deficiéncia.
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O processo de construcdo do Modelo Unico de Avaliacio da Deficiéncia se desenvolve
sob importantes movimentos epistemoldgicos, politicos e organizativos que evidenciam
disputas de hegemonia nos contornos sobre a concepg¢do de deficiéncia. Em uma analise que
parte da totalidade do debate a respeito da concep¢do em torno do conceito de deficiéncia para
a particularidade da constru¢do do Modelo Unico de Avaliagdo para as politicas de protecio
social no Brasil, sdo ricas as fontes de dados empiricos a serem explorados e analisados. No
campo da deficiéncia, os elementos propostos por Fontes et al. (2016) conformam uma pesquisa
engajada sob a égide da superacdo das relacbes reprodutoras de opressdes, diretamente
relacionadas a deficiéncia como categoria analitica e campo produtor de conhecimento sobre a
realidade. Dessa forma, os autores propdem:

aadocdo do modelo social enquanto ferramenta tedrica e enquanto perspectiva
critica privilegiada através da qual se apreende a realidade das pessoas com
deficiéncia; o desenvolvimento de uma ciéncia politicamente empenhada e
comprometida com as lutas das pessoas com deficiéncia; a responsabilizacéo
do investigador face aos sujeitos da investigagéo - as pessoas com deficiéncia
e as suas organizacOes; e, finalmente, a utilizacdo de metodologias de
investigacdo suficientemente adaptaveis de modo a captar a complexidade do
real e a valorizar a voz das pessoas com deficiéncia (Fontes et al., 2016, p.
58).

Conforme o exposto, trata-se do compromisso com a pesquisa emancipatoria, que é
coerente com reivindicacdo das pessoas com deficiéncia sobre serem respeitadas em seu
protagonismo politico e intelectual. Nesse sentido, é importante apresentar o quanto as pessoas
com deficiéncia estdo de fato participando dos processos decisérios, compondo 0s espacos e
falando por si mesmas. Se historicamente as pessoas com deficiéncia foram representadas por
entidades que nem sempre as tinha em sua composicdo, pois estavam encarceradas em
instituicOes segregadores, a mudanca de paradigma sobre a deficiéncia exige a atencdo para
uma concreta e efetiva participacdo dessas nessas pessoas na sociedade. Analisar as a¢bes do
Estado no sentido de atendimento as necessidades humanas das pessoas com deficiéncia implica
em compreender a estrutura de desigualdade que as impGe a condi¢cdo de grupo subalternizado
e oprimido, e desenvolver as estratégias para evidenciar suas vozes e pleitos. Quanto a isso,
Faleiros (2021, p. 55-56) contribui ao evidenciar importante estratégia para analise de politica
social:

Na analise de profundidade, busca-se mostrar vocalizacdo dos oprimidos,
silenciada nos contextos burocraticos e no poder institucional da tramitagéo e
do encaminhamento. Estas dimensdes tornam-se mais criticas quando se
analisam os direitos na interseccionalidade entre classe, género, opcao de
género e raca, que sdo estruturantes dos lugares de fala, mas que muitas vezes
sdo silenciadas. A profundidade de anélise da desigualdade e da equidade se
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ancora na relacdo entre o lugar dos individuos e grupos na sociedade e seu
lugar na politica social ocupado pelos sujeitos sociais histdricos. O lugar de
“beneficiario” se estrutura socioecondmica e politicamente. O viés de género,
raca e classe no universo das pesquisas coloca em questdo a estrutura de
dominacdo. Esse questionamento abre a critica e a possibilidade de fortalecer
as lutas dos oprimidos.

Diante do exposto, na andlise de politica social, as escolhas tedrico-metodoldgicas sao
determinantes para a ampliacdo ou restricdo de direitos sociais. Consiste em um importante
instrumento democratico (Arretche, 1996; Muller; Surel, 2002) porque fornece fundamentos
para que as classes subalternizadas possam tencionar o Estado para materializacdo das suas
reivindicagdes. Assim, fica evidente a funcéo politica e o potencial interventivo da analise que
nunca é neutra, mas parte das concep¢des e percepcdes de seu analista. Contudo, essa
perspectiva critica enfrenta metodologias tradicionais de andlise de politica social que se
centram em instrumentos e técnicas isolados do debate sobre as relagdes complexas em torno
da politica social. Por isso, sob a perspectiva critica quanto a analise de politicas sociais, a
intencionalidade deve ser direcionada para “apontar em que medida as politicas e programas
sociais sdo capazes e estdo conseguindo expandir direitos, reduzir a desigualdade social e
propiciar a equidade” (Boschetti, 2009, p. 578).

E partindo da compreensdo sobre a relagio entre Estado e sociedade sob a determinagéo
do modo de producdo capitalista que as presentes analises se apropriam do método marxista,
principalmente a partir das contribuicdes gramscianas. Suas reflexdes permitem o entendimento
sobre a “profunda interacdo entre Estado e sociedade, ou seja, a superestrutura juridico-politica
articulada e em inter-relacdo com a sociedade. Esta superestrutura é a prépria sociedade e o
mercado, na sua correlagdo de forgas, organizados em Estado” (Faleiros, 2021, p. 53). Por sua
vez, a conjuntura é elemento crucial no ambito da andlise critica, pois as politicas sociais
assumem caracteristicas determinadas pelo momento histérico em que se situam (Boschetti;
Behring, 2010; Pereira, 2008).

Por sua vez, a Convencdo sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia consolida um
novo paradigma para implementagéo das politicas sociais. Ela introduz no ordenamento juridico
brasileiro os principios constitucionais de deficiéncia como diversidade humana; de autonomia
com apoios; da universalidade da atencédo aos direitos; da participacdo social das pessoas com
deficiéncias desde o inicio na elaboracdo de leis e politicas e ndo s6 na fase posterior, de
acompanhamento das politicas como a Constituicdo Federal de 1988 consagrava o controle
social. Essa mudanca de paradigma traz implicages importantes para a promocao dos direitos

das pessoas com deficiéncia, e também a todos os cidaddos (SANTOS; CUNHA, 2022).
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Além disso, a vivéncia do corpo politico da pesquisadora é também um elemento
colocado em suas anélises como método reflexivo. Quanto a essa metodologia, é a partir das
vivéncias de subordinacdo das mulheres que se inserem nos espacos de producdo do
conhecimento que o feminismo reivindica a superacdo da sociabilidade posta e expressa
alternativas emancipatérias. Trata-se de reinterpretar as teorias que se embasam na ordem
patriarcal com vistas a contribuir para a ampliagcdo dos entendimentos sobre o justo e, nessa
medida, incluir as pessoas que estdo em condic¢do de subordinacao. A intensificacdo da entrada
das mulheres na producéo do conhecimento cientifico é ainda recente, datando de meados da
década de 60/70 atrelada ao movimento social feminista (Grossi et al., 2016). Essa insercdo
permite colocar em pauta importantes dimensdes da experiéncia humana que foram apagadas
pelas teorias tradicionais baseadas na perspectiva de um ser humano genérico e universal. Uma
delas ¢ a hegemonia da premissa da independéncia como um valor ético central que foi
determinante para proposta dos primeiros autores do modelo social da deficiéncia (Diniz, 2007;
Barros, 2016; Gomes et al., 2019).

E importante lembrar que mesmo no campo emancipatorio do feminismo sdo travadas
importantes disputas tedricas e politicas. Em face de uma sociedade cuja base de funcionamento
privilegia a propriedade e riqueza, foram as mulheres das camadas sociais mais elevadas que
possuiram tempo e recursos para debrucarem-se sobre o campo das ideias (Harding, 1993;
Barros, 2016). Nessa direcdo, o risco em reproduzir experiéncias e vivéncias representativas
apenas das mulheres privilegiadas é um desafio a ser enfrentado. E preciso considerar que um
campo do saber que se pretende emancipatério, parte da compreensdo de que a realidade é
dindmica e permeada por sujeitos diversos. Nesse sentido, a intersec¢do género, classe, raca e
deficiéncia apresenta riqueza potencializadora ao colocar em questéo a naturaliza¢do sobre 0s
corpos e suas expectativas de funcionamento em detrimento do reconhecimento da construcéo
social dos sujeitos. Desnaturalizar os corpos apresenta potencial politico e emancipatorio ao dar
visibilidade a disputa de poderes imbricada na reproducao ideoldgica da norma (Gomes et al.,
2019) que &, na verdade, a produtora das desigualdades sociais.

Tendo em conta 0 marco tedrico que perpassa pela perspectiva feminista e 0 necessario
enfrentamento ao capacitismo, é preciso demarcar as escolhas pelas construcfes textuais na
presente Tese. Apesar das avancadas construcdes ortograficas que visam romper com uso do
portugués universal no masculino, ainda sdo complexas as estratégias que contemplem uma

forma de escrita efetivamente neutra ou universalizadora. Além disso, o uso de simbolos e sinais
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pode confundir softwares de leitura para pessoas cegas, por exemplo. Sob esses argumentos,
foram feitas escolhas estilisticas que buscam apresentar os autores e autoras que fundamentam
as andlises expostas, mas ainda conservando em grande parte do texto o masculino universal
como sujeito genérico.

Além disso, tendo em vista que o campo dos estudos da deficiéncia se desenvolve a
partir dos escritos e manifestaces das pessoas com deficiéncia e suas cuidadoras, apresentar
0s autores e autoras, € também um posicionamento metodolégico por meio do respeito a
trajetdria das pessoas com e sem deficiéncia, homens e mulheres, que se debrugam e vivenciam
o tema. Os Desability Studies nascem a partir dos intelectuais com deficiéncia, majoritariamente
homens brancos com deficiéncia fisica (Diniz, 2007). Esse marco reverbera nas producdes
cientificas e culmina na producao de diferentes geragdes do modelo social da deficiéncia. Séo
as feministas que ampliam o debate para dimensdes sobre o cuidado e interdependéncia, a partir,
também, das suas vivéncias e interacdo com as pessoas e afetos com deficiéncia. Ainda sob esse
argumento, optou-se por tentar contextualizar sobre os autores em todo o texto, pois suas
experiéncias sdo um elemento determinante para a construgédo do saber que produzem. Algumas
vezes no corpo do texto, outras em nota de rodapé, partindo da avaliacdo criativa da autora da
Tese, mas sempre considerando que esta ¢ uma informacao importante para as pessoas que leem
0 presente estudo.

Outro ponto que compde a metodologia € a contribuicdo para a ampliacdo dos estudos
da deficiéncia no contexto brasileiro. Isso € importante porque as referéncias do escopo de
estudos sobre o tema ainda sdo, majoritariamente, construidas em contexto internacional. Por
iSO, 0s escritos estdo depositados em lingua inglesa com algumas tradugdes para o espanhol,
mas ainda em escassez no portugués. Apesar da notavel expansdo de recursos para acesso e
traducdo, a lingua estrangeira é um obstaculo para a dissemina¢do do conhecimento quando ndo
traduzida para lingua nacional. E preciso reconhecer que para além do dominio da lingua
estrangeira, essas publicacGes e a sua utilizacdo para fundamentacdo tedrica e difusdo do
conhecimento, exige do pesquisador a capacidade ndo so da traducéo literal, mas a compreenséo
teodrica para uma fiel apreenséo e reproducao da discussdo, o que se apresenta como um desafio
conceitual e politico (Diniz; Medeiros; Squinca, 2007).

Ainda refletindo sobre a socializagcdo do conhecimento no campo da deficiéncia, a
metodologia de referéncia cruzada € uma ferramenta utilizada tanto na elaboracao do presente
texto, quanto um produto dele. Toda producéo cientifica perpassa pela necessaria revisao

bibliogréfica dos estudos e debates propostos, nesse sentido, assim como um texto acessado
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abre portas para outros a partir da busca do material referenciado, esta Tese também apresenta
um estudo acurado de importantes publicagdes sobre as teméticas a que se pretendeu discorrer.
Assim, a secdo de referéncias bibliogréficas ndo é apenas uma formalidade da escrita, mas uma

fonte que permite divulgar pensadoras e pensadores, e outros canais de comunicacéo cientifica.

1.5 A ANALISE DE CONTEUDO

A pesquisa qualitativa se utiliza de diferentes estratégias de investigacéo e resulta em
singulares andlise dos dados (Creswell, 2010). Os dados explorados e sistematizados partem da
dindmica da realidade sobre a avaliacdo da deficiéncia no Brasil e por serem volumosos é
necessario construir estratégias para lidar com eles de forma pratica e coerente, para entéo
interpreta-los (Gibbs, 2009). Diante disso, a analise de contetdo foi utilizada no presente estudo
como estratégia para o tratamento dos dados levantados. Esse método foi preconizado pela
autora francesa Laurence Bardin, em sua publicacdo “Analise de Contetido” em que apresenta
um manual para a interpretacdo de textos fruto da coleta de dados qualitativos. Essa estratégia
é dividida em trés fases: a pré-andlise; exploracdo do material e tratamento dos dados. A pré-
analise consiste em um olhar mais superficial sobre os dados levantados, para entéo selecionar
dentre os materiais disponiveis, os que serdo fruto da analise para responder aos objetivos da
pesquisa. A exploracdo do material, por sua vez, consiste em uma leitura mais acurada em que
os codigos textuais, ou eixos tematicos, vao emergindo para posteriormente serem agrupados
em categorias analiticas.

A categorizacgdo, enquanto procedimento da analise de contetdo, é compreendida como
um processo de classificacdo dos elementos que compdem um conjunto (Bardin, 2004), como
por exemplo, entrevistas, relatos histéricos, reportagens. Demanda o respeito ao principio da
homogeneidade, que significa o cumprimento de critérios iguais para classificar os conteudos,
de forma a possibilitar que a totalidade do material analisado tenha sido submetido aos mesmos
critérios. Para além do exposto, Romeu Gomes (2013) ressalta outras caracteristicas que devem
ser atribuidas as categorias. Devem ser exaustivas, para que todo o material analisado se
enquadre na categoria proposta; precisam ser exclusivas, na medida em que ndo haja repeticéo
do material analisado em outra categoria; concretas, em oposicao a abstracao que pode culminar
na ampliacdo de significados e, adequadas tanto em relacdo ao contetido, quanto aos objetivos
da pesquisa (Gomes, 2013).

Diante do exposto, as Audiéncias Publicas sdo as principais fontes de dados do presente

estudo, as quais implicaram na necessidade de outros levantamentos que decorreram das
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discussoes ali realizadas. A escolha pelas Audiéncias se deu pelo seu carater democréatico de
promocgédo da participacdo social no processo de gestdo e controle da Administracdo Publica
(Oliveira, 1997). As comissdes do Congresso Nacional promovem audiéncia publica com a
participacdo de autoridades, especialistas ou entidades da sociedade civil para instruir matéria
gue se encontre sob seu exame, bem como discutir assunto de interesse publico relevante. Os
parlamentares elaboram requerimentos solicitando as respectivas audiéncias, que podem ser
motivadas tanto por eles quanto pela sociedade civil e naquele documento indicam as
representacdes a serem convidadas, muitas vezes designando nominalmente as pessoas a serem
chamadas.

Além disso, em 2012, o Senado criou o Portal e-Cidadania, que transmite tanto as
audiéncias publicas quanto outros eventos da Casa e possibilita a interatividade do evento, de
acordo com a determinacdo dos presidentes das Comissdes. Essa interacdo se da a partir do
cadastro prévio de cada usuario no Portal e durante o evento podem escrever comentarios ou
participar por meio de contato telefénico na Ouvidoria. Esses eventos permanecem gravados e
sdo disponibilizados documentos referentes a Audiéncia, como apresentacGes de slides dos
participantes, lista de presenca e, em alguns casos, as notas taquigraficas.

Diante disso, foi realizado o levantamento na pagina do Senado no link:
“https://www12.senado.leg.br/ecidadania/principalaudiencia”, por meio do filtro pelo titulo de
todas as Audiéncias promovidas no Senado Federal em que constasse a palavra “deficiéncia”.
Com o recorte temporal até 0 ano de 2022, estdo disponiveis 30 gravacgdes, de eventos realizados
desde o ano 2013. Posteriormente, o levantamento foi realizado com a palavra-chave
“biopsicossocial” e mais uma Audiéncia foi encontrada, sob o titulo de: “A regulamentacédo da
avaliagdo biopsicossocial, a partir de uma equipe multidisciplinar”. Nela ndo consta a palavra
deficiéncia, mas foi possivel concluir que o debate sobre a avaliagdo biopsicossocial no Brasil
estd centrado no campo da deficiéncia.

Diante deste primeiro levantamento, foram acessados cada um dos links dos eventos
encontrados e organizados em uma tabela com as informagfes mais descritivas: titulo;
finalidade da audiéncia; data; organizador; participantes; categoria; link da gravacdo e
observacdes. Essa organizacgdo é a aproximacao inicial com o contetdo a ser analisado. Trata-
se do ordenamento gquanto a relevancia do material disponivel para responder ao objetivo do
estudo. Assim, para essa primeira fase foi necessaria uma anélise exploratoria, que para além
das informac6es descritivas, exigiram uma escuta preliminar do contetdo das Audiéncias.

Dessa forma, foram filtradas as que tinham em seu contelldo uma discussédo centrada no debate
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sobre a avaliacdo da deficiéncia. Como achado dessa fase exploratdria, tem-se que a primeira
Audiéncia que se deteve mais acuradamente a discussdo sobre os critérios para avaliacdo da
deficiéncia foi a partir de outubro de 2015, ano em que a Lei Brasileira de Inclusdo foi
promulgada. A partir dessa primeira fase, de pré-exploracdo e selecdo das audiéncias

levantadas, foram analisadas as seguintes audiéncias, conforme o Quadro 1:

Quadro 1 — Levantamento das audiéncias que tratam da classificacdo e avaliacdo da deficiéncia

no Senado Federal

AUDIENCIA DATA ORGANIZADOR FINALIDADE
Critérios para o o )
. Debater os critérios para o preenchimento
preenchimento de .
. L de vagas reservadas as pessoas com
vagas reservadas as Comissdo de . o
14/10/2015 o deficiéncia nos concursos publicos e a
pessoas com Assuntos Sociais L . o
. utilizagdo de instrumentos de classificacdo
deficiéncia nos ] ]
o do grau de funcionalidade humana.
concursos publicos
Considerar pessoa Comissdo de Direitos )
. Instruir o PLC n° 23, de 2016, "que
com deficiéncia Humanos e ) .
10/10/2016 L considera pessoa com deficiéncia aquela
aquela com perda Legislacdo N )
. ) o com perda auditiva unilateral".
auditiva unilateral Participativa
. L o Tratar dos encaminhamentos originados da
Considerar pessoa Comisséo de Direitos - . . .
. 862 Reunido, realizada para instruir o PLC
com deficiéncia Humanos e )
13/10/2016 L 23 de 2016, "que considera pessoa com
aquela com perda Legislacéo S -
o ) - deficiéncia aquela com perda auditiva
auditiva unilateral Participativa )
unilateral”.
O Estatuto da ) o
Comissdo de Direitos
Pessoa com
. Humanos e Debater sobre: “O Estatuto da Pessoa com
Deficiéncia, com | 03/07/2017 L . 3
Legislacdo Deficiéncia, com foco na regulamentacéo”
foco na o
. Participativa
regulamentacéo
Instruir o PL n° 1615/2019, que dispde
Inclusdo de pessoa sobre a classificacdo da visdo monocular
com Vviséo Comissdo de Direitos | como deficiéncia sensorial, do tipo visual,
monocular no Humanos e assegurando a pessoa com visdo monocular
01/07/2019 . o » .
Estatuto da Pessoa Legislacéo 0s mesmos direitos e beneficios previstos
com Deficiéncia Participativa na legislacdo para a pessoa com
(PL n° 1615/2019) deficiéncia. Altera a Lei 13.146, de 6 de
julho de 2015 — Estatuto da Pessoa com




Deficiéncia, e da outras providéncias. LEI
AMALIA BARROS.

A regulamentacdo

da avaliacdo a L Debater os entraves para a regulamentacéo
. Comissdo de o . )
6 partir de uma 30/10/2019 o da avaliagdo biopsicossocial, a partir de
. Assuntos Sociais . o
equipe uma equipe multidisciplinar.

multidisciplinar

O restabelecimento _
o Debater sobre: "O restabelecimento das
das atividades do

) Comissdo de Direitos atividades do Conselho Nacional dos
Conselho Nacional o o
o Humanos e Direitos das Pessoas com Deficiéncia -
7 | dos Direitos das | 29/11/2021 L . L
Legislacéo CONADE, e o controle social em relagéo a
Pessoas com S 3 L
. Participativa regulamentacdo da avaliacdo
Deficiéncia — o . .
biopsicossocial da deficiéncia".
CONADE

A regulamentacdo L L
Comissdo de Direitos

biopsicossocial Debater a regulamentacdo biopsicossocial
) Humanos e .
8 prevista no 28/03/2022 L prevista no Estatuto da Pessoa com
Legislacéo .
Estatuto da Pessoa Deficiéncia".

. Participativa
com Deficiéncia

Fonte: Elaboragéo da autora (2023).

O quadro apresenta as 8 Audiéncias que foram categorizadas e analisadas, sendo que
uma delas é a continuidade da sua antecessora, intitulada: “Considerar pessoa com deficiéncia
aquela com perda auditiva unilateral”. Tendo em vista que o método de andlise de contetdo
exige que o material esteja em formato de texto, foi necessario contratar profissional para a
transcricdo das Audiéncias que ndo disponibilizavam as Notas Taquigraficas. O volume de
contedo em formato de texto apresenta uma robusta fonte de dados. Foram 285 péaginas
transcritas referentes a 85 falas, dentre parlamentares, assessores, representantes
governamentais e da sociedade civil, tanto palestrantes quanto presentes nas respectivas
Audiéncias. Além disso, o carater de andlise historico-contextual e de compreensao sobre 0s
sujeitos envolvidos no processo, para percep¢do quanto a ideologia que defendem e
reproduzem, exige outras pesquisas que se desenrolam a partir de suas falas. Ou seja, os dados
empiricos ndo estdo limitados as falas das Audiéncias, mas como é caracteristica da pesquisa
qualitativa, eles emergem dessa fonte e demandam outras investigacfes para uma

sistematizacéo atrelada ao debate tedrico considerado.
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2 CATEGORIZANDO O DEBATE: HEGEMONIA, IDEOLOGIA E O CONTEXTO
BRASILEIRO EM DISCUSSAO

“quanto a nos, rejeitando a submissao
e a resignacdo ao estado actual (sic)

das coisas, exigimos a modificac¢do.”
(Lénin, Que fazer? p.10)

2.1 PRESSUPOSTOS CONTEXTUAIS

O debate sobre hegemonia é uma ferramenta tedrica e metodoldgica para o
desvelamento das forgcas que estdo imbricadas no processo de dominagdo e subordinagéo.
Tendo em vista que a sociedade capitalista é necessariamente organizada sob relacGes
hierarquicas de poder, ao desvelar os determinantes dessa conformacdo social é possivel
desenvolver estratégias para alteracdo desta realidade. Em sintese, € importante para o
entendimento da sociedade contemporanea por munir de elementos tedricos e praticos para o
enfrentamento a ordem produtora de desigualdades estabelecidas. Esse ndo € um conceito
estatico e homogéneo, sendo que o presente capitulo objetiva trazer suas nuances, com vistas
ao direcionamento que dialoga com a discussdo sobre a deficiéncia proposta neste estudo.

Como primeira aproximacao, € preciso contextualizar a teoria marxiana, pois € a partir
dela que se desenvolve a produgdo do conhecimento sobre hegemonia. Karl Marx desenvolve
o seu método de investigacdo da realidade tendo como problema central do seu estudo: “a
génese, a consolidacdo, o desenvolvimento e as condi¢des de crise da sociedade burguesa,
fundada no modo de produgéo capitalista” (Netto, 2009, p. 5). Contribui¢do fundamental das
suas analises é o pressuposto de que os fendmenos estudados precisam ser explorados em suas
inter-relacdes, investigando as leis que 0s regem, mas também, as determinacGes que se
processam nessa interacdo. A transi¢do da sociedade feudal para a sociedade burguesa é entéo
0 ponto de partida das analises que se aprofundam com a complexidade que o sistema capitalista
impde ao se consolidar.

Certamente essa transicdo € complexa e ndo ha intento de realizar uma digressao
historica quanto a esse periodo, mas menciona-lo para fins de uma breve localizacdo em torno
de alguns conceitos que vao se desenvolver por meio da teoria marxiana, que partem desse
momento historico. Feudalidade, por exemplo, é o entendimento de todas as caracteristicas que
conformam as sociedades pré-capitalistas, no contexto dos paises imperialistas, e chegam ao
seu limite pelas transformac@es historicas balizadas pela Revolugdo Industrial e a Revolugéo
Francesa (Netto e Braz, 2012). O processo de crise do feudalismo teve inicio no século XIV e
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perdurou até o final do século XVIII. Permeado de contradicdes, até hoje em discussao, a
crescente economia de base mercantil foi potencializadora do seu limite histérico (Netto; Braz,
2012). A feudalidade ent&o, é entendida como essas determinagdes que se davam no ambito das
sociedades pré-capitalistas cujo destino dos sujeitos estavam determinados desde seu
nascimento. A comunidade e as relagcbes que nela estavam estabelecidas ndo seriam
modificadas porque se assentavam em valores sobre a ordem natural da sua existéncia,
determinadas pelo cristianismo medieval sob a égide da Igreja Catolica:

O destino do individuo estava preso a sua comunidade pela simples razdo que
0 seu ser social ndo poderia existir fora da mesma. Servo poderia ser apenas
no interior de um feudo; senhor feudal, apenas como portador de um titulo de
nobreza vinculado a propriedade de um feudo. Essa determinacéo do lugar do
individuo na comunidade se dava por meio do Estado, que fixava os
“elementos” da vida cotidiana como “a propriedade, a familia, o tipo e 0 modo
de trabalho”. Ao mesmo tempo em que conferia ao individuo um lugar na
comunidade, essa determinacdo estatal o separava do restante da sociedade e
do Estado de um modo absoluto ja que ndo poderia ser alterado pela vida
cotidiana. Era um dado inevitavel da vida, quase como ter dois pés e uma so
cabeca (Lessa, 2007, p. 2).

Em A Questdo Judaica [s.d], Marx reflete sobre a emancipacdo politica que acontece
em detrimento da emancipac¢do humana no contexto da superacao da sociedade feudal para o
estabelecimento da sociedade burguesa. Essa discussdo importa porque apresenta a funcdo do
Estado burgués que tendo superado os resquicios da sociedade feudal, legitimou a propriedade
privada. Além disso, situa a incompatibilidade com a emancipacdo humana que s6 pode se dar
por meio da superacdo da sociedade capitalista, pois a liberdade promovida pela emancipacéao
politica ndo é sendo a liberdade do préprio Estado, em detrimento dos sujeitos. Ou seja, o limite
esta no fato de nessa primeira forma de emancipacao “o Estado se poder libertar de um
constrangimento, sem que 0 homem se encontre realmente liberto; de o Estado conseguir ser
um Estado livre, sem que o homem seja um homem livre” (Marx, [s.d], p. 10). Daqui decorre
0 entendimento quanto a distin¢do entre sociedade civil e Estado, entre individuo e cidaddo.

A emancipagcéo politica se configura na superagio do Estado absolutista®® que, segundo

Netto e Braz (2012), inaugura o Estado moderno porque nele surgem suas estruturas proprias

18 Segundo Netto e Braz (2012, p. 84, grifos dos autores), “o Estado absolutista representou a resposta dos senhores
a rebeldia dos servos: seu carater de classes mostrou-se ébvio — foi um notavel reforco para combater as
mobilizacGes camponesas. No entanto, esse instrumento repressivo a servico da nobreza fundiaria se constituiu
reduzindo o poder dos nobres tomados singularmente; na verdade, concentrando o poder politico nas méos de um
deles (o rei, que, até entdo, detinha uma reduzida autoridade), diminuiu significativamente a capacidade
interventiva de cada um dos senhores feudais. Com isso, abriu-se a0 mesmo tempo 0 campo para uma maior
influéncia dos grupos dos comerciantes/ mercadores que, gradualmente, tornaram-se os financiadores do Estado
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enquanto articulador da nagao: “uma for¢a armada sob comando unico, uma burocracia € um
sistema fiscal” (Netto; Braz, 2012, p. 84). Nesse contexto, a Revolugdo Burguesa ¢ o detonador
da feudalidade. Consistiu em um processo histérico por meio do qual a burguesia se torna classe
fundamental no processo produtivo, que passa a se basear na mercantilizacdo da producéo de
excedentes e atrela sua legitimidade aos movimentos culturais. Com o Iluminismo, tem-se a
defesa pela razdo que centraliza o ser humano no universo, e se assenta na Ciéncia como campo
de producdo dos saberes. Além disso, o protestantismo, no campo religioso, apresenta
alternativas a doutrina catolica dominante:

A Revolucéo burguesa, vé-se, constitui mesmo toda uma época de revolugdo
social inicia-se com 0s grupos mercantis tornando-se figuras centrais na
economia, conformando-se numa nova classe social, 0 que se processa entre
0s séculos XV e XVII e prossegue nos seculos XVII e XVIII, quando a nova
classe, ja constituida, constréi a sua hegemonia politico-cultural e retne as
condigdes para o enfrentamento direto com a feudalidade, derrotando-a nos
confrontos maiores de 1688/89 (Inglaterra) e 1789 (Franca). A tomada do
poder politico pela burguesia, cujo marco emblematico é 1789, ndo consistiu
mais que o desfecho de uma luta de classes plurissecular, que teve no dominio
da cultura e das ideias um campo de batalha decisivo, como provam a Reforma
protestante e a llustrac&o®®. Foi a hegemonia conquistada pela burguesia no
terreno das ideias que lhe permitiu organizar o povo (o conjunto do Terceiro
Estado) e liderd-lo na luta que pds fim ao Antigo Regime (Netto; Braz, 2012,
p. 87, grifos dos autores).

Diante de exposto, fica evidente a necessaria relacao entre estrutura e superestrutura, no
sentido de que o movimento historico de transformacdes na base produtiva so leva a tomada do
poder de determinada classe social nha medida em que ela se da articulada a processos de
convencimento da sociedade, como um todo, sobre sua razéo de ser dominante. Organizar o
povo no terreno das ideias, significa orientar no campo das crengas e valores seus pensamentos
e praticas, desde o entendimento sobre si mesmos, enquanto seres singulares, até suas atitudes
enquanto sujeitos coletivos. Ou seja, a vontade coletiva no sentido de um fim politico, €
conformada por meio de “qualidades, tracos caracteristicos, deveres, necessidades de uma
pessoa concreta, o que pde em movimento a fantasia artistica de quem se quer convencer e da
uma forma mais concreta as paixdes politicas” (Gramsci, 2017, p. 11). Trata-se da funcéo
ideoldgica do Estado na organizacéo e direcionamento dos sentidos e vontades dos sujeitos.

A hegemonia é entendida como direcdo das massas para legitimagdo de uma classe
dominante. Ao tecer suas consideracdes sobre a questdo judaica, Marx denuncia os limites da

emancipacao politica em sendo a possibilidade de praticar qualquer religido, tendo em vista que

absolutista, juntamente com as principais casas bancarias da época (as italianas Frescobaldi, Gualterotti e Strozzi
e as alemas Fugger, Welser e Hauser), que cresceram na mesma medida em que o comércio ganhava dimensdes
internacionais”.
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ela ndo supera a opressao que sera vivenciada pelos judeus, porque nédo enfrenta as condicbes
em que se assenta essa opressdo. Com isso, tem-se que o reconhecimento dos direitos por parte
do Estado ndo é suficiente para a superagdo das relacbes de opressao estruturais na sociedade
burguesa. Importante ressaltar que Marx [s.d] destacou a importancia civilizatéria da
emancipacao politica e ndo a rejeitou desse ponto de vista. Contudo, defendeu que somente por
meio da emancipacdo humana, onde 0s sujeitos se reconhecem enquanto seres genéricos em
uma sociedade livre da divisdo em classes, que se pode vivenciar a liberdade em sua esséncia,
para além do Estado. Nas palavras de Marx [s.d].

emancipacdo humana sé seréd plena quando o homem real e individual tiver
em si o cidaddo abstracto (sic); quando como homem individual, na sua vida
empirica, no trabalho e nas suas relagdes individuais, se tiver tornado um ser
genérico; e quando tiver reconhecido e organizado as suas proprias forgas
(forces propres) como forcas sociais, de maneira a nunca mais separar de si
esta forca social como forga politica (Marx, [s.d], p. 30, grifos do autor).

A matriz tedrica marxiana desnaturalizou a figura do Estado como ente mediador neutro
das relacbes sociais, como haviam conceituado os liberais. Em uma perspectiva historica de
andlise da realidade, localizou 0s sujeitos enquanto seres sociais, determinados pelas relacGes
de classe que estruturam a sociedade burguesa. Assim, evidenciou o papel do Estado no
processo material de producdo do capital, e também da sua reproducdo para a manutencéo e
desenvolvimento do capitalismo. Harvey (2005) apresenta duas importantes estratégias
utilizadas pelo Estado para resolver suas préprias contradi¢des. A primeira € mostrar-se
autdbnomo e independente em seu funcionamento, apesar de se saber que o Estado representa os
interesses da classe hegemdnica. Como segunda estratégia, o autor expde a conexdo entre
ideologia e Estado, em que a classe dominante universaliza suas ideias como dominantes,
mascarando a disputa e os antagonismos de interesses entre as classes: a dos trabalhadores
versus a dos capitalistas

No capitalismo, a base material em que as relagdes sociais se estabelecem é
compreendida como um sistema sociometabolico, cujo nucleo central é composto pelo capital,
trabalho assalariado e Estado (Mészaros, 2009). O capitalismo se expressa como uma das
formas possiveis de realizacdo do capital, evidenciado pela generalizacao da subsuncao real do
trabalho ao capital — capitalismo pleno. Dessa forma, a superacao do capital so se dara por meio
da eliminacdo do sistema sociometabolico em todos os seus elementos. Com isso, Mészaros
(2009) chama a atencdo para o fato de que a dimensdo econémica da apropriagdo da riqueza

socialmente produzida é determinante para a sociedade do capital, mas que as relagdes de poder
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que reproduzem a sociedade de classes também se ddo nas dimensdes ideoldgicas, politicas e
sociais.

O sistema do capital, por néo ter limites para a sua expansao, acaba por converter-se
numa processualidade incontrolavel e profundamente destrutiva. Assim, tudo passa a ser
organizado pela ordem de valorizagdo do capital, sem que se leve em conta a vida humana e
suas necessidades. A producdo e o consumo supérfluos acabam gerando a corrosdo do trabalho,
com a sua consequente precarizagdo e o desemprego estrutural, além de impulsionar uma
destruicéo da natureza em escala global.

Segundo Mészaros (2009), o capital é expansionista na busca do lucro e destrutivo na
sua processualidade pautada na superfluidade e descartabilidade. O sistema do capital se torna
incontrolavel, culminando em ndo mais ondas ciclicas de crise, mas em uma crise endémica,
cumulativa, crénica e permanente. Tal espectro de uma destruicdo global recoloca como uma
questdo de sobrevivéncia uma alternativa de sociedade visando a construcdo de um novo modo
de producdo e de um novo modo de vida contrario a l6gica destrutiva do sistema de capital
dominante.

Em face da sistematica crise estrutural, é possivel prever que 0s mecanismos para a
“administracdo da crise” seriam cada vez mais recorrentes em funcdo da inversa
proporcionalidade entre as necessidades humanas e as necessidades do capital. Nessa direcao,
Mészaros (2009), explora as condicdes e transformacfes do mundo do trabalho, mas também
se dedica a reflexdo sobre a reproducdo ideoldgica que se desenvolve para fortalecimento da
hegemonia do capital. Ao explanar sobre a reproducdo ideoldgica, o autor afirma: “a classe
dominante precisa de um 6rgdo de propaganda de circulagdo em massa, com o objetivo da
mistificacdo geral” (Mészaros, 2009, p. 19). Aqui se evidencia um elemento determinante para
a conformacédo da hegemonia do capital: a ideologia e 0s mecanismos para sua producdo e

reproducdo, necessariamente vinculada as necessidades do capital.

2.2 GRAMSCI, SEUS INTERLOCUTORES E O CONCEITO DE HEGEMONIA

Hegemonia consiste na materializacdo de um poder dominante exercido sobre os
demais, que subalterniza e convence, por consenso e coercdo, da sua lideranca. Sua
complexidade estd no desvelamento de que a sociedade de classes estd organizada sob crencas
e valores que levam a um convencimento sobre sua razdo de ser, 0 que mascara e dificulta a
tomada de consciéncia coletiva para resisténcia. Por outro lado, é na arena em que se conforma

a hegemonia de uma classe dominante, que estdo as orientagdes para a sua conguista por meio
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da classe subalterna. Esse € um conceito que instrumentaliza préaticas revolucionarias e tem em
Antdnio Gramsci o seu maior expoente, pois foi o autor marxista “que mais insistiu sobre o
conceito de hegemonia” (Gruppi, 2000, p. 1).

Gramsci foi um intelectual italiano da Sardenha, curiosamente pessoa com deficiéncia
fisica, 0 que para o presente estudo, € elemento a ser destacado. Para além da sua importante
contribuicdo tedrica no campo marxista, uma outra reflexdo quanto ao autor parece oportuna:
apesar de ndo produzir conhecimento sobre a deficiéncia, experienciava um corpo com
impedimento fisico, pois “em consequéncia de uma queda, quando tinha 4 anos, Gramsci
tornara-se corcunda” (Coutinho, 1992, p. 1). Ainda que Carlos Nelson Coutinho (1992) o
anuncie como deficiente fisico em sua publicagcdo: Gramsci: um estudo sobre o seu pensamento
politico, esse nem sempre € um fato conhecido por seus leitores tanto no Brasil quanto no
mundo. Geralmente é difundida a fragilidade da salde que seria 0 motivo da sua morte em
1937. Um dos argumentos para isso, é 0 apagamento em torno das pessoas com deficiéncia que
respondem as expectativas sociais, cumprindo papéis e ocupando espacos canbnicos
historicamente ocupados por pessoas sem deficiéncia (Davis, 1995).

Ainda assim, é preciso ressaltar que a maior parte da producéo intelectual de Gramsci
foi publicada somente apds a sua morte. Sua trajetdria enquanto escritor do jornal comunista
italiano, L’Ordine Nuovo'®, assim como outras contribuices jornalisticas, ndo respondiam as
exigéncias académicas, apesar de atualmente estarem, em parte, organizadas por meio da
coletanea brasileira “Escritos Politicos” (Jacomini; Moraes, 2018). Essa vasta producgdo é
reconhecida em seu carater metodolégico, mas muito mais enquanto contribuicdo documental
do que tedrica, dado o limite temporal e analises pontuais (Coutinho, 1992). A densidade da
sua producdo teorica se deu apds ser preso em 1927 propositalmente para que seu cérebro
parasse de funcionar por vinte anos, como teria dito o promotor fascista no contexto do regime
totalitario de Mussolini (Gruppi, 2000). Os Cadernos do Carcere foram elaborados no periodo
de 1929 a 1935.

Quanto ao debate sobre hegemonia, desde os escritos de Lénin é possivel conceber essa
noc¢ao, sendo o ponto de ligacéo teorica entre Gramsci e Lénin (Gruppi, 2000). No contexto da
Revolugdo de Outubro, o lider do partido operario defende a teoria marxiana como a
interpretacdo da realidade para a intervencgdo, ou seja, a unidade entre teoria e a¢do. Lénin
combate os ditos marxistas que ndo compreendiam as estratégias de luta e agitacéo politica em

face do desenvolvimento capitalista como a chave para o socialismo. Esse autor consegue

19 «“A Nova Ordem” — traducdo livre do original em italiano.
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desenvolver, em seu tempo histérico, a importancia do desvelamento das contradi¢cGes desse
momento e as possiveis conquistas para a classe trabalhadora, assim como o que deve ser feito
para se apropriar dos conhecimentos e espacos de conquista do poder.

Em seu escrito intitulado Que Fazer (1902), Lénin discute o desenvolvimento da teoria
revolucionaria, e defende que a consciéncia de classe por parte dos operarios ndao é um
movimento espontaneo. Em resisténcia ao economismo?°, o autor parte do movimento real para
tracar seus argumentos da necessidade de que a classe operaria acesse o conhecimento sobre as
relacdes de classe, tanto acessando a discussdo tedrica, como por meio da vivéncia politica.
Trata-se de suscitar a agitacdo politica para além do campo econémico, da relacao entre operario
e empregador, mas a partir do desvelamento das outras manifestagcdes concretas de opressao.
Nesse contexto, “a hegemonia €, na verdade, a superagdo da espontaneidade do movimento”
(Gruppi, 2000, p. 40).

Gramsci vai interpretar o entendimento quanto a ditadura do proletariado de Lénin,
como a conquista da hegemonia por parte dessa classe: “pode-se dizer que a hegemonia do
proletariado realiza-se na sociedade civil, enquanto a ditadura do proletariado é a forma estatal
assumida pela hegemonia” (Gruppi, 2000, p. 5). O autor sardo se debrucou dedicadamente ao
desvelamento dessa categoria, a partir do processo histérico do pds-primeira Guerra Mundial,
suas crises, a ascensdo da burguesia como classe dominante e o papel do Estado. O desafio de
sistematizacdo tedrica para 0 pensamento revolucionério em desvelar esses novos processos
sociais, foi assumido primeiramente ele e, segundo Jorge Acanda (2002), é o esfor¢co mais
coerente e profundo que se tem até os dias atuais.

No uso do método marxista, Gramsci aproxima-se de Lénin, no momento histérico em
que se situa, orientado pelo “sentido da concreticidade dos processos, da importancia do sujeito
historico, do partido, da consciéncia de classe, iniciativa politica e da teoria revolucionaria”
(Gruppi, 2000, p. 66). As diretrizes das suas analises, assentadas na realidade concreta em face
do momento histdrico vivenciado, parece ter no debate sobre hegemonia o seu fio condutor. A
relacdo entre dominantes e dominados é constantemente questionada sob o prisma da direcéo

que conforma essa ordem, ou a subverte, para a promoc¢do do consenso. Essa direcdo é tanto

20 0 economismo é a corrente criticamente analisada por Lénin e Gramsci, que defendia os limites da luta operaria
ao campo econdmico, em detrimento da sua participacao na luta politica, que deveria ser de dominio da burguesia
liberal e apoiada pelos operarios. Segundo Lénin (1902): “O famoso Credo adquiriu tdo merecida celebridade por
ter formulado abertamente essa ligacdo, e divulgado incidentalmente a tendéncia politica fundamental do
‘economismo’: para 0s operarios, a luta econémica (ou, mais exactamente (sic), a luta sindical, que abrange
também a politica especificamente operaria); para os intelectuais marxistas, a fusdo com os liberais para a ‘luta’
politica” (Lénin, 1902, p. 8).
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moral quanto intelectual e esta assentada na estrutura econdmica que se baseia, conforme
cunhado por Karl Marx, na “explora¢do do homem pelo homem” (Marx, 2011, p. 514).

Sob esse eixo reflexivo, conceitos fulcrais da teoria marxista se desenvolvem a partir
das andlises de Gramsci, como € 0 caso da sua contribuicdo quanto a teoria do Estado ampliado.
Em um entendimento restrito, o Estado apresenta a sua faceta de dominacdo coercitiva, €
compreendido como a sociedade politica, mas em sua conformacdo ampliada, esta para além
dela, em uma relagdo dialética, complementar e contraditoria, com a sociedade civil. Sob essa
perspectiva, a sociedade civil € o campo em que se realiza a hegemonia, ou seja:

ambas servem para conservar ou promover uma determinada base econémica,
de acordo com os interesses de uma classe social fundamental. Mas o modo
de encaminhar essa promogcao ou conservacao varia nos dois casos: no ambito
e através da sociedade civil, as classes buscam exercer sua hegemonia, ou seja,
buscam ganhar aliados para a suas posi¢cfes mediante a diregdo politica e o
consenso; por meio da sociedade politica, ao contrario, as classes exercem
sempre uma ditadura, ou mais precisamente uma dominagdo mediante a
coercdo (Coutinho, 1992, p. 76, grifos do autor).

A sociedade politica € entdo conformada pelas instituicbes burocraticas, os aparelhos
repressivos do Estado, que se assenta no poder da violéncia e coercdo como instrumentos para
consolidacdo dos seus interesses. E a partir da complexificagdo da sociedade capitalista, no
século XX, que Gramsci vai desenvolver seus argumentos gquanto a sociedade civil como
necessaria a reproducdo do capital, tendo em vista que a coer¢do por si s6 ndo é mais suficiente.
Conforme aponta Acanda (2002), esse conceito néo foi acidentalmente utilizado pelo intelectual
sardo em uma mera modificacdo do entendimento liberal que se restringia as relaces
associativas e voluntarias entre os sujeitos. Consiste na “importancia dos mecanismos de
producdo de habitos de comportamento, valores e modos de pensar (0 que tinha sido incluido
na ideologia do liberalismo sob o conceito de civilidade) na estruturacdo do poder nas
sociedades modernas” (Acanda, 2002, p. 245). Para o exercicio do poder ndo basta impor, mas
€ preciso um processo de convencimento tendo em vista que: “O opressor mais eficiente ¢
aquele que persuade seus subalternos a amar, a desejar e a identificar-se com seu poder”
(Eagleton, 2019, p.13).

Nesse contexto, sociedade civil € compreendida como o conjunto das organizacgdes
privadas®! que produzem e reproduzem os valores intelectuais e morais das pessoas na vida

coletiva. Ela se conforma na articulagdo de diversas organizacGes: sociais, educativas, culturais,

21 Segundo Acanda (2002), esse entendimento sobre o privado vem da perspectiva da teoria politica liberal que
discorre sobre 0s interesses publicos, que estariam no campo do Estado, versus os interesses privados que dizem
respeito a propriedade privada.
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religiosas, politicas, e inclusive econdmicas. Esse direcionamento é conduzido a partir dos
interesses da classe dominante para sua manutencao enquanto tal, mas também é nela em que
se ordenam as formas coletivas de resisténcia. Aqui fica evidente a conformagéo do poder:

O poder repousa essencialmente sobre o controle das instituicdes doadoras de
sentido, aquelas que estabelecem e justificam o individuo, ensinam-no a
pensar de uma forma e ndo pensar em outras, indicam os valores que ele tem
a compartilhar, as aspiracdes que sao permissiveis, fobias que sdo essenciais.
A familia, a igreja, a escola, a lingua, a arte, a moral, sempre foram objetivos
do poder, que tentou utiliza-los em beneficio proprio (Acanda, 2002, p. 249).

Conforme o exposto, 0 poder se organiza em forma de relacéo por meio da producao de
sentidos. Trata-se de uma atividade em que as forcas estdo em dindmica, e ndo apenas enquanto
uma imposic¢ao unilateral da vontade da classe dominante. O entendimento quanto as relacoes
de forcas é fundamental, pois localiza o poder como processo e interagcéo, que se organiza para
0 controle, mas também “implica confronto permanente, conflito, oposi¢do de vetores”
(Acanda, 2002, p. 292). Com isso, torna-se evidente que ha resisténcia mesmo em condi¢oes
desfavoraveis aos oprimidos, mas que se assentam em alternativas sobre as formas de pensar e
construir as relagdes sociais entre si e enquanto sociedade.

As relacdes de forcas sao desveladas por Gramsci como fundamentais a analise do real,
pois significa pensar a relacdo entre estrutura e superestrutura, mas atentando-se para o que é
determinante na conformacédo das forcas dominantes, e o que € periférico a analise. Para tal, é
preciso partir do entendimento da estrutura como sendo a base econdmica de producdo que
independe do entendimento e vontade dos sujeitos que estdo nela, pois trata-se das forcas
produtivas materiais de determinada formacdo social. Sob esse entendimento analitico, “no
estudo de uma estrutura, devem-se distinguir os movimentos organicos (relativamente
permanentes) dos movimentos que podem ser chamados de conjuntura (e que se apresentam
como ocasionais, imediatos, quase acidentais)” (Gramsci, 2017, p. 34). Essa ressalva é
fundamental na teoria gramsciana pois vai de encontro a sua critica ao economicismo ou, de
outro lado, o ideologismo, ressaltados pelo autor como erros de analise historico-politicas.

A estrutura € organizada por meio da divisdo de funcbes e posigdes no processo
produtivo. Ao mesmo tempo em que se desenvolve pelo movimento incessante do capitalismo
pela geracdo de lucro, este também cria as proprias contradigdes, ao possibilitar certa
identificacdo dos sujeitos entre si em sua condi¢cdo de venda da forca de trabalho. O erro
analitico estd em sobrepor as condi¢des imediatas sobre aquelas de fato organicas. Na teoria
marxiana, a superestrutura é compreendida como as dimensdes juridica e politica por meio da

qual se desenvolvem determinadas formas sociais de consciéncia (Voza, 2017). E partindo
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desse entendimento que Gramsci vai pensar a relacdo entre estrutura e superestrutura,
interpretando que as forgas dessas dimensdes estéo interseccionadas e sdo determinantes para a
manutenc¢éo ou superagdo da ordem social estabelecida.

A reacdo de forcas antagonistas que florescem pelas contradicdes da estrutura se
desenvolve, necessariamente, nas superestruturas, tendo em vista que “se as forcas antagonistas
triunfam, mas que imediatamente se explicita numa série de polémicas ideoldgicas, religiosas,
filosoficas, politicas, juridicas, etc.,” (Gramsci, 2017, p. 34). Dessa forma, Gramsci (2017)
apresenta trés momentos que estdo imbricados no conteudo da relacdo de forgas. Em aluséo ao
Prefacio do ano de 1859 de Marx na sua publicacdo Contribuic¢éo para a Critica da Economia
Politica (Frosini, 2017), ele trata da relacdo com a estrutura, cujo grau de desenvolvimento das
forcas materiais de producdo é o determinante. Em suas palavras, conforme anunciado no inicio
do presente paragrafo, essa analise: “permite verificar o grau de realismo e de viabilidade das
diversas ideologias que nasceram em seu proprio terreno, no terreno das contradicdes que ele
gerou durante seu desenvolvimento” (Gramsci, 2017, p. 38).

O segundo momento trata da “relacao das forcas politicas, ou seja, a avaliagdo do grau
de homogeneidade, de autoconsciéncia e de organizagdo alcangado pelos varios grupos sociais”
(Gramsci, 2017, p. 38), ele apresenta graus em sua manifestacdo que variam de acordo com a
consciéncia politica coletiva em determinado momento histérico. Primeiramente, acontece o
grau econdmico-corporativo, onde os sujeitos se identificam pelo nivel das suas funcGes
desempenhadas “sente-se a unidade homogénea do grupo profissional e o dever de organiza-la,
mas ndo ainda a unidade do grupo social mais amplo” (Gramsci, 2017, p. 38). Em outro
momento, 0s sujeitos conseguem se reconhecer para além do grupo social, enquanto classe, mas
ainda a um nivel econdmico. Segundo o autor: “J4 se pde neste momento a questdo do Estado,
mas apenas no terreno da obtencdo de uma igualdade politico-juridica com o0s grupos
dominantes” (Gramsci, 2017, p. 38). No terceiro grau desse segundo momento, a consciéncia
guanto aos interesses corporativos se amplia ao entendimento para além do grupo meramente
econdmico e tornam-se 0s interesses de outros grupos subordinados. Dessa forma:

Esta é a fase mais estritamente politica, que assinala a passagem nitida da
estrutura para a esfera das superestruturas complexas; é a fase em que as
ideologias geradas anteriormente se transformam em “partido”, entram em
confrontacéo e lutam até que uma delas, ou pelo menos uma Gnica combinagdo
delas, tenda a prevalecer, a se impor, a se irradiar por toda a area social,
determinando, além da unicidade dos fins econdémicos e politicos, também a
unidade intelectual e moral, pondo todas as questfes em torno das quais ferve
a luta no no plano corporativo, mas num plano “universal”, criando assim a
hegemonia de um grupo social fundamental sobre uma série de grupos
subordinados (Gramsci, 2017, p. 39).
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Conforme o exposto, esse momento evidencia a consolidacao da direcdo ideoldgica em
torno do processo de tomada de poder por parte de uma classe fundamental. Esse processo se
d& em escala nacional e internacional, com as devidas media¢es dos grupos dominantes que
tém repercussdo mundial no ambito do direcionamento do pensamento coletivo. Segundo
Gramsci: “Esta rela¢do entre forgas internacionais e forgas nacionais torna-se ainda mais
complexa por causa da existéncia, no interior de cada Estado, de vérias se¢des territoriais com
estruturas diferentes e diferentes relagdes de forca em todos os graus” (Gramsci, 2017, p. 40).
Por fim, o autor sardo apresenta o terceiro momento imbricado no movimento de relacdo de
forcas, que é o da relacdo das forcas militares. Ele deixa claro que este também se distingue em
dois graus: “o militar em sentido estrito, ou técnico-militar, e 0 grau que pode ser chamado de
politico-militar. No curso da historia, estes dois graus se apresentaram numa grande variedade
de combinagdes” (Gramsci, 2017, p. 40). Diante dessas importantes consideracdes e estratégias
metodoldgicas, o autor marxista afirma:

Elas mostram quais séo 0s pontos de menor resisténcia, nos quais a forga da
vontade pode ser aplicada de modo mais frutifero, sugerem as operagoes
taticas imediatas, indicam a melhor maneira de empreender uma campanha de
agitacdo politica, a linguagem que sera mais bem compreendida pelas
multiddes etc. O elemento decisivo de cada situacdo € a forca
permanentemente organizada e hd muito tempo preparada, que se pode fazer
avancar quando se julga que uma situacdo é favoravel (e s6 é favoravel na
medida em que esta forca exista e seja dotada de ardor combativo). Por isso,
a tarefa essencial consiste em dedicar-se de modo sistemético e paciente a
formar esta forca, desenvolvé-la, tornd-la cada vez mais homogénea,
compacta e consciente de si (Gramsci, 2017, p. 43).

Assim, o entendimento sobre a metodologia de andlise das relagcdes de forcas foi
pensado para viabilizar a transformacdo social. Consolidam estratégias de desvelamento da
realidade e com ela, a possibilidade de organizar as forcas antagénicas ao poder dominante.
Partindo dessa analise, Gramsci desenvolve o conceito de hegemonia. Como pressuposto,
evidencia que os interesses dos grupos sobre 0s quais a hegemonia sera exercida precisam ser
considerados, ou seja: “que o grupo dirigente faga sacrificios de ordem econdmico-corporativa”
(Gramsci, 2017, p. 45-46). Por outro lado, suas concessfes ndo podem ser assim tao essenciais,
pois o nacleo dirigente precisa manter o seu papel decisivo na atividade econdmica. A
hegemonia é néo so ético-politica, no sentido da direcdo moral e politica dos valores, crencas e
convicgdes que sdo construidas e disseminadas, mas também econdmica.

Em face desse debate, hegemonia é um conceito que comporta a contradicdo

estabelecida quanto a uma certa aceitagéo daqueles que vivenciam relagcdes de desigualdade e
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opressdo. Diferentemente da sindrome de Estocolmo??, em que a vitima simpatiza com seu
violentador, o conceito de hegemonia ndo consiste em um resultado meramente organico,
patologico, mas um processo, social e ideologicamente construido. S&o diversas as estratégias
daqueles que detém o poder dominante, para além da forca da violéncia, que os estabilizam
como dirigentes, a uma coletividade que ndo experimenta e nem compartilha os mesmos
privilégios, mas chega a corroborar com essa realidade. Trata-se de uma dire¢do que precisa se
dar a nivel intelectual e moral, em que a classe dominante (Santos, 2021):

impde uma concep¢do de mundo a classe dominada que € estranha a sua
realidade, pois a ideologia da classe dominante diz respeito a sua prépria
funcdo historica e ndo aos interesses e fungao histoérica da classe dominada. A
difusdo ideoldgica € realizada por inimeros meios que asseguram a influéncia
ideal a ser inculcada em todas as consciéncias da sociedade (Santos, 2021, p.
810).

A real superacéo das relacdes pela via da emancipacdao humana demanda que 0s sujeitos
dessa acdo estejam preparados ideoldgica, politica e organizativamente (Tonet, 2015). Tendo
em vista o poder da ideologia burguesa estd na sua capacidade de conformar o pensamento
coletivo no sentido em que oculta as contradi¢fes presentes na sociedade capitalista, essa é uma
categoria central de discussdo, pois assume diferentes concepcdes a partir da teoria marxista.
Se em Marx ela foi interpretada como necessariamente a transposicdo dos valores e
pensamentos burgueses para a manutencdo do seu poder, esse conceito foi sendo
complexificado em face da leitura dialética sobre o desenvolvimento do sistema capitalista, em
que assume acepcOes mais genéricas que a entendem como um conjunto de crencas e valores

que pode, inclusive, ser conformado em resisténcia as crencas instituidas.

2.3 IDEOLOGIA

Ideologia é um conceito complexo e amplamente reproduzido sem as devidas mediacdes
para sua compreensdo. H& no debate sobre deficiéncia, aquele que rompe com as logicas
estritamente tecnicistas e reprodutoras da conservacdo da ordem, a definicdo de alguns
elementos que permeiam a ideologia. Segundo Terry Eagleton (2019), o termo esta permeado
ndo so por determinagdes no ambito das crencgas coletivas, mas necessariamente a questdes de

poder. Nessa direcdo, trata-se de um mecanismo que promove reconhecimento por parte dos

22 A sindrome de Estocolmo é um fendmeno psicoldgico paradoxal em que se desenvolve um vinculo afetivo entre
reféns e seus sequestradores. Os estudos apontam a dificuldade em estabelecer os critérios e diagndsticos, mas é
consenso de que se trata de uma questdo clinica (Rizo-Martinez, 2018). Nesta Tese, a mengao ao quadro clinico é
uma provocacao aos conceitos e discussdes meramente bioldgicas, em detrimento de uma compreensdo social
quanto aos fendmenos da realidade, como é o caso da deficiéncia.
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sujeitos coletivos e ao fazé-lo, reproduz relacGes de poder. A poténcia da ideologia esta em
explicitar a distin¢do entre as disputas que sdo centrais no &mbito das relagdes sociais e as que
nédo o séo, a partir desse movimento permite o desvelamento do discurso dominante, em acao
coletiva de enfrentamento. Nas palavras de Eagleton: “Se uma teoria da ideologia tem algum
valor, este consiste em auxiliar no esclarecimento dos processos pelos quais pode ser efetuada
praticamente tal libertagcdo diante de crengas letais” (Eagleton, 2019, p. 352).

A legitimacdo do poder dominante perpassa pela generalizagdo de crencas que sao
compativeis com seus interesses e amplamente universalizadas e naturalizadas ao coletivo. No
discurso ideoldgico se conforma uma complexa rede em gue os elementos de natureza empirica
sdo determinados pelos elementos normativos (Eagleton, 2019). Assim, a realidade é absorvida
pelos sujeitos que a vivenciam sob a lente ideoldgica que os condiciona a compactuar e
reproduzir discursos e acdes que muitas vezes nao condizem com suas necessidades e
interesses. Dessa forma, sdo reproduzidas relagdes de poder e hierarquizacdo entre grupos
sociais que sdo postos em condigéo de subalternidade.

Nessa direcdo, 0s grupos subalternos apresentam importante funcdo na sociedade de
classes, e sdo eles que tencionam suas estruturas em uma direcdo possivel de alternancia na
correlacdo de forcas estabelecida. Para tal feito, a vontade ndo é suficiente, de modo que a
compreensdo critica da realidade precisa subsidiar as estratégias de intervencdo. N&o € possivel
romper com as experiéncias de opressao sem produzir conhecimento sobre elas. A mudanga
politica perpassa pelo sentimento e percep¢ao das pessoas e, de tal modo, precisa adentrar em
seus desejos (Eagleton, 2016). Na sociedade capitalista que é calcada na desigualdade, a critica
da ideologia precisa ser resultado de intervencdes que facam sentido para o proprio sujeito que
foi enganado (Eagleton, 2019).

Conforme afirma Glaucia Alves® (2018), “as concepgdes ideoldgicas sdo compativeis
com as épocas historicas as quais pertencem, com a consciéncia social da pratica das sociedades
de classe e com o tipo de conhecimento com o qual se vinculam” (Alves, 2018, p. 81). Nesse
sentido, ela se conforma também a partir da experiéncia e vivéncia dos sujeitos que estdo em
condicdo de subalternidade quando estes produzem conhecimento e diregdo politica a partir
disso. Contudo, essa € uma conformacdo que ja nasce em desvantagem, tendo em vista que a
burguesia detém mecanismos com maior amplitude de difusdo dos seus interesses.

O papel dos aparelhos privados de hegemonia é exatamente o de socializar os valores

burgueses que mascaram as contradi¢cdes e injusticas sociais produzidas pela sociedade de

23 professora Adjunta da Universidade do Rio de Janeiro na Escola de Servico Social.
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classes, e reproduzem seus interesses de manutencdo do poder como se o fossem de todo o
tecido social. Estes sdo “espacos estratégicos de difusdo de ideologias que restringem a leitura
darealidade” (Alves, 2018, p. 85). Essas séo formas institucionalizadas em que o conhecimento
sobre a realidade é reverberado nas mais determinantes esferas da vida individual e coletiva,
desde as escolas e suas técnicas de ensino e aprendizagem, a familia com os valores e normas
de comportamento, a vida espiritual orientada pela cultura e religido.

As estratégias de tomada de decisdo e controle da vida social sdo organizadas por meio
desses mecanismos. Dessa forma, o capital se apresenta como poderosa estrutura totalizadora
de controle (Mészaros, 2002), cuja direcdo é o ajustamento dos seres humanos para provar sua
produtividade ao sistema, ou sucumbir ao ndo se adaptar. Esses meios e métodos de mobilizacao
dos individuos por meio da ideologia se ddo em dimensdes politicas e econémicas que
conformam a ideologia dominante. A democracia se apresenta como estrutura politica das
relacdes sociais. A divisdo hierarquica e separacao das funcbes de producédo e de controle do
processo de trabalho, é a forma econdmica de estratificar os sujeitos como se houvesse outras
classes para além dos detentores dos meios de producéo e os trabalhadores.

Essa potente estratégia de estratificacdo permite a identificacdo de parcelas dos grupos
subordinados com seus opressores, como se a ascensdo social fosse uma possibilidade por essas
vias. Trata-se da autoidentificacdo enquanto individuos que ndo coadunam com a sua realidade
concreta no &mbito da sociedade de classes. Por esse motivo, € preciso desvelar os atores sociais
que estdo em torno das organizagGes que orientam o ideario coletivo, e quais interesses
representam. O entendimento desses mecanismos é também a oportunidade de enfrentamento
a sua reproducdo. A possibilidade de desvelamento do real e seus mecanismos de
subalternizacdo, propicia meios reflexivos e interventivos para sua superagdo. A construcdo da
hegemonia a partir da resisténcia das classes subalternas é¢ uma possibilidade na medida em que
esses grupos perseguem seus direitos ndo meramente como uma questao técnica, mas no seio
das contradicdes politicas que permeiam esse processo. Com isso, o controle social é também
uma importante dimensdo a ser pensada no debate sobre disputa por hegemonia. Esses
mecanismos permeiam “todos oS campos da vida social na administracdo da justica, da vida
pedagdgica e econdmica do povo, para que este se torne consciente de seus deveres e dos
interesses coletivos” (Alves, 2010b, p. 34). Por outro lado, do ponto de vista revolucionario de
superacéo da sociabilidade capitalista, Alves (2018) deixa claro que:

Ndo é pela solucdo reformista e pela ampliagdo democratica mediante
mecanismos de participacdo e controle social, nos moldes em que ela é
implementada, que serdo operadas mudancas significativas tanto na
conformagdo de uma sociedade civil autbnoma, com potencial critico e
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argumentativo, como na conformacdo de um projeto emancipador de
sociedade, em decorréncia da crise estrutural vigente. No entanto, essa
transicdo dependera de a¢des dos homens, do processo organizativo da classe
trabalhadora (Alves, 2018, p. 88).

A organizacdo politica por meio dos espacos de controle social € importante para o
reconhecimento de préaticas que possam fomentar a acéo transformadora. Ou seja, é por meio
da acdo pratica, a praxis, que se desenvolve a consciéncia critica e coletiva quanto as
contradicBes desses proprios espacos. Nessa direcdo, o debate sobre hegemonia e ideologia sdo
fundamentais para a compreenséo da realidade brasileira contemporanea. Ao evidenciar que as
desigualdades e possibilidades de resisténcia a elas, desenvolvidas no sistema capitalista, sdo
resultantes do imbricamento entre a estrutura e superestrutura, permite o entendimento de que
é necessariamente na relagcdo entre exploracdo, dominacdo e opressdo que esse modo de
producdo se reproduz. O desvelamento das contradicdes de todo esse movimento sdo as
explicacOes para 0s acontecimentos do passado, e 0 berco para a conformacéo das estratégias
de enfrentamento no presente. Nesse sentido, a andlise da formacdo social brasileira
contemporanea, ndo pode perder de vista que ela se estrutura a partir da interseccao entre classe,

raca e género.

24 E NO BRASIL? FORMACAO SQCIOHISTORICA BRASILEIRA E A
INTERSECCIONALIDADE ENTRE RACA, GENERO E CLASSE

A historia da formacéo da sociedade brasileira é marcada pela colonizagdo do territorio
pelos povos europeus, principalmente os portugueses. E senso comum?*, na acepgdo gramsciana
enquanto um saber imposto e reproduzido acriticamente pelas massas, que as pessoas negras
foram trazidas para o Brasil no periodo colonial para servir como forca de trabalho naquele
momento historico e que, as relagbes interpessoais que se desenvolveram deram origem a
populacdo brasileira. Nesse nivel de compreensdo, a miscigenacdo € entendida como um
fendmeno estritamente bioldgico que se da a partir da reproducdo entre diferentes populagdes,
culminando no nascimento de individuos misturados, no caso em discussao, as e 0s brasileiros.
Em instituicGes formais, como a escola, estuda-se que essa foi uma col6nia de exploracdo que
consistia essencialmente na extracdo das riquezas para suprimento das necessidades

econbmicas dos colonizadores. Apesar de ndo ser escondido que se tratou de um processo

24 Segundo Acanda (2002), em Gramsci, 0 senso comum pode ser “caracterizado por ser uma concep¢do do mundo

ingénua, desconexa, cadtica, desintegrada, dogmatica e conservadora. Sua estrutura interna leva a divisdo da

consciéncia, alienada e rigida que favorece a passividade e aceitagdo da ordem social” (Acanda, 2002, p. 295).
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anunciadamente de exploracao, foram muitos os esfor¢os, praticos e intelectuais, para produzir
e reproduzir essa historia de maneira que fosse e, ainda seja, conveniente aos interesses dos
dominadores. Esses interesses perpassam pela necessidade da sua manutencdo do poder e se
estabelece desde a estrutura econémica com as particularidades em que vai se conformar o
modo de producdo capitalista em terras brasileiras, até as superestruturas, entendidas como as
dimensdes que constroem a forma como os brasileiros se reconhecem — ou ndo conseguem se
reconhecer — enquanto sujeitos coletivos vivendo em sociedade.

Diante dessa realidade, é preciso desmistificar 0 senso comum reproduzido por
aparelhos ideoldgicos, como a escola, e evidenciar elementos fundamentais da organizacédo do
capitalismo no Brasil, tendo em vista que o seu desenvolvimento enquanto modo de produgéo
se deu de forma desigual e combinada aos paises que primeiro o estabeleceram como modo de
producdo dominante. Atrelado a esse desenvolvimento, ou subdesenvolvimento, o sentido da
colonizacdo e o peso do escravismo (Boschetti; Behring, 2010) sdo imprescindiveis a
conformagdo dessa sociedade. Esses elementos se interseccionam tendo em vista sua
concomitancia e importancia na determinacdo da sociedade brasileira. Em suma, Clovis
Moura?® (1983) explica que se trata de “dois modelos basicos que se sucederam
diacronicamente: o escravista, dominado pelo sistema colonialista e o capitalismo dependente,
dominado pelo sistema imperialista” (Moura, 1983, p. 134).

Nessa direcdo, o capitalismo dependente é entendido como a necesséria articulagao
entre o desenvolvimento do capitalismo nacional com o internacional, implicando em uma
relacdo de dependéncia do primeiro com o segundo, no sentido do desenvolvimento das suas
forgas produtivas e econdmicas. Ou seja, “o que se tem é um capitalismo Sui generis, que s
adquire sentido se o contemplamos na perspectiva do sistema em seu conjunto, tanto em nivel
nacional, quanto, ¢ principalmente, em nivel internacional” (Marini, 2017, p. 2). No que tange
ao peso do escravismo neste movimento, apesar da sua superacao enquanto modo de producéo,
seus resquicios sdo profundos e permanentes nas relacbes de producdo e reproducdo da
sociedade brasileira, nas palavras de Moura (1983, p. 135):

podemos concluir que o modo de producdo escravista entrou em
decomposicdo, mas deixou fundos vestigios nas relacfes de producdo da
sociedade brasileira. Tais vestigios, tais tragos ndo sdo porém elementos

25 Segundo Procopio (2005) “Clovis Steiger de Assis Moura nasceu, em 1925, na cidade de Amarante, no Piaui
[...]- Oliveira (2009) atenta para dimens@es importantes das origens de Moura, como por exemplo, a condigéo de
classe média de sua familia e sua caracterizagéo nordestina e miscigenada como fatores que contribuiram para a
formatagdo de suas posicdes politicas e intelectuais. E na medida em que foi exposto desde cedo aos aspectos
contraditérios da miscigenacdo e da mesticagem no pais, a elaboracdo de uma percepc¢éo propria das desigualdades
raciais se entrelaga com os aspectos econdmicos, politicos e culturais tematizados em seus escritos” (Procépio,
2005, p. 17-18). Historiador, sociélogo e jornalista, faleceu em 2003, aos 80 anos, em S&o Paulo.
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mortos. O modelo de capitalismo dependente que substituiu 0 modo de
producdo escravista deles se aproveitou e faz deles uma parte dos seus
mecanismos reguladores da economia subdesenvolvida. Desta forma, os
vestigios escravistas sdo remanejados e dinamizados na sociedade de
capitalismo dependente em fungdo do imperialismo dominante.

Diante desses elementos, o racismo é entendido como uma categoria estrutural e
estruturante, de forma que o escravismo é fundamental para a formacao social e histérica do
pais, cujo entendimento € determinante para a construcdo de uma teoria articulada a prética
transformadora, ou seja, a praxis. Para Moura (1983), a resisténcia negra é evidéncia da préatica
concreta quanto a possibilidade de alteracdo da ordem estabelecida. Por isso, é preciso partir do
entendimento de que “todos os movimentos de mudanga social tinham de partir da analise do
contetido das relacdes entre escravos e senhores e da possibilidade e/ou necessidade da sua
substituicdo por outro regime de trabalho” (Moura, 1983, p. 125). Tendo em vista esse
pressuposto que o acompanha em suas producdes intelectuais e no cotidiano da sua vida
politica, Ana Paula Procépio (2017) defende a tese de que Clovis conseguiu desenvolver uma
praxis negra (Procopio, 2017).

O autor denuncia a auséncia do negro nas analises académicas que pretendiam contar a
histdria da organizacdo da sociedade brasileira, mas estdo centradas e embasadas na realidade
europeia. Essa Otica academicista e eurocéntrica expfe até mesmo 0s marxistas que
contribuiram para esse apagamento do protagonismo das pessoas negras na histéria brasileira.
Tanto por simplificar problemas muito mais complexos, como porque significaria reconhecer
resisténcias e possibilidades concretas de uma sociedade alternativa a que se baseia no modo
de producdo capitalista, como os quilombos que resistem até os dias atuais. Os quilombos eram
territdrios de dificeis acessos ocupados pelos escravizados e escravizadas que conseguiam fugir
das violéncias da escraviddo no periodo colonial. Esses territorios representam a construcédo de
uma sociabilidade pautada na liberdade e nas possibilidades de vivéncia comunitaria sob
principios alternativos ao capitalismo, e a partir das relacdes entre pessoas negras.

A Reptblica de Palmares ¢ “o unico acontecimento politico que conseguiu por em
cheque a economia ¢ a estrutura militar colonial” (Moura, 1983, p. 124). Contudo, revalorizar
essa historia € demonstrar o0 protagonismo das pessoas negras na formacdo social brasileira,
enquanto evidéncia da resisténcia, acdo e disputa e denunciar os esforcos estratégicos de
contencdo dessa poténcia. Como exemplo, 0 autor retrata a preocupacao dos estudiosos em
analisar a Abolicdo da escraviddo, o que para ele é assunto secundario na historia do pais, em
detrimento desses movimentos e insurreigdes negras, como estratégia de confirmagdo de suas

metodologias cientificas. Evidenciando a repercussdo simbolica e politica desses fatos, a
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Abolicdo da escraviddo tem data civica decretada desde 0 ano de 1890, em alusédo ao dia 13 de
maio de 1888, em que por meio da Lei Aurea a escravidao foi formalmente extinguida, tornando
o Brasil a ser o ultimo da América Latina a fazé-lo. Por outro lado, o Dia da Consciéncia Negra
é resultado da luta, por décadas, do movimento negro que questionou a legitimidade do 13 de
maio e denunciou que ndo se tratava de uma ocasido a se comemorar, tendo em vista todas as
desigualdades e estratégias de apagamento simbolico e concreto dos ex-escravizados e seus
descentes.

Na busca por uma data que representasse a luta do povo negro e deslocasse 0
entendimento de uma liberdade concedida para uma liberdade conquistada, um grupo de jovens
negros se reuniu em Porto Alegra no ano de 1971. A partir das pesquisas realizadas, chegaram
a data em que foi morto Zumbi dos Palmares, lider daquele maior quilombo de resisténcia ao
periodo de escravidao, localizado na regido da Serra da Barriga, em Alagoas. A data da morte
de Zumbi, ocorrida em 20 de novembro de 1695, foi entdo instituida como comemorativa a
resisténcia negra e da necessidade de discussao, visibilidade e a¢bes praticas para a reintegracao
da populacéo afro-brasileira na sociedade. Segundo a Baptista (2021):

Entre os jovens que se reuniram em Porto Alegre estavam Anténio Carlos
Cortes, Oliveira Silveira, 1lmo da Silva, Vilmar Nunes, Jorge Anténio dos
Santos (Jorge Xang6) e Luiz Paulo Assis Santos. Juntos, eles formaram o
Grupo Palmares, uma associagdo que realizava estudos sobre a historia e a
cultura negra. Foi em uma reunido na casa dos pais de Coértes que escolheram
0 nome em alusdo ao quilombo que resistiu por quase cem anos.

Desde entdo, essa data é pautada e sua representatividade € reivindicada para os diversos
ambitos da producdo do conhecimento e de préaticas interventivas que objetivam a superacao do
racismo. A partir da intensa luta do movimento negro, em 2003 o Senado Federal aprovou a
inclusdo do Dia da Consciéncia Negra no calendario escolar por meio da san¢do da Lei n°
10.639, de 9 de janeiro de 2003. Essa Lei obriga o ensino de historia e cultura afro-brasileira
nas escolas e consiste em um passo importante para que a histdria possa ser contada de modo a
valorizar e reconhecer a questdo da raga como estruturante da formacdo social brasileira.
Somente em 2011 a entdo presidente Dilma Rousseff oficializou a data como Dia Nacional de
Zumbi e da Consciéncia Negra, por meio da Lei n°® 12.519, de 10 de novembro de 2011. Apesar
disso, 0 20 de novembro s6 é feriado em locais com leis municipais ou estaduais especificas,

estando em vias de ser instituida como feriado nacional, por meio do Projeto de Lei do Senado
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n° 482, de 2017 (PLS 482/2017). Como defende o senador negro, Paulo Paim?®, o feriado ja é
normatizado em 1,1 mil municipios brasileiros?’, mas torna-la feriado nacional é uma forma de
elevar as discussdes contra o preconceito racial a todo pais.

Para além de uma solenidade, a data provoca que outras medidas sejam articuladas para
romper com 0 senso comum que ainda € reforcado pelo apagamento da histdria da populacéo
afro-brasileira, como o presente subitem inicia afirmando. Faz-se preponderante a participagdo
das pessoas negras nos mais diversos espacos de reproducdo de saberes e poderes, desde as
escolas as instancias politicas governamentais. E, mais do que isso, revela a forca que a
representatividade tem para um povo, desbancando simbolismos que reproduzem a ideologia
do branqueamento. Quando a isso, Lélia Gonzalez?® (1984) reposiciona o lugar da mulher
escravizada na producdo e reproducdo das relacdes estabelecidas no periodo colonial e afirma:

Que se atente também para a forga simbolica de Zumbi como significante que
cutuca a consciéncia negra do seu despertar. Ndo é por acaso que o 20 de
novembro, dia de sua morte em 19655, é considerado o Dia Nacional da
Consciéncia Negra e que nada tem a ver com 0 13 de maio. Esse deslocamento
de datas (do 13 para o 20) ndo deixa de ser um modo de assungdo da
paternidade de Zumbi e a denuncia da falsa maternidade da Princesa Isabel.

Afinal a gente sabe que a mde-preta € que é a mae (Gonzalez, 1984, p. 239).
Diante dessa discussdo sobre a representatividade e poténcia dos quilombos e
quilombolas até os dias atuais, a0 mesmo tempo em que denuncia os esforcos de apagamento
da resisténcia negra no pais, pela primeira vez em 150 anos, 0 CENSO Demografico 2022 do
Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) coletou dados sobre essa populacéo.
Segundo esse levantamento da autodeclaragdo das pessoas a partir da pergunta: “Vocé se
considera quilombola?”, sdo 1.327.802 quilombolas no pais. Esse nimero representa 0,65% do
total da populacéo brasileira que é de 203 milhdes. Em sua maioria, 68,19% da populacao total,
estdo localizados na regido Nordeste, 13% estdo no Sudeste e 12% no Norte. Os demais estdo
divididos entre o Centro-Oeste e Sul. Sdo listados 494 territorios quilombolas com alguma
delimitacdo formal (IBGE, 2022). O mapa apresentado na Figura 1 ilustra essa distribuicdo no

Brasil:

26 Autor do Estatuto da Pessoa com Deficiéncia. Disponivel em: https://senadorpaim.com.br/historia. Acesso
em: 30 jul. 2023.
27 Disponivel em: https://www12.senado.leg.br/noticias/materias/2022/11/09/paim-pede-que-camara-vote-
projeto-que-torna-o-dia-da-consciencia-negra-feriado-
nacional?_gl=1*hpy053*_ga*MTgxMjkzNTUzOC4xNjc4OTkyNDA2* ga CW3ZH25XMK*MTY5MDc1Mj
U5MS4zMy4axLjE20TA3NTY30DUuUMCA4wLjA. Publicado em 9 de novembro de 2022. Acesso em: 29 jul.
2023.
28 élia Almeida, mulher negra, ativista e intelectual, nasceu fevereiro de 1935, em Belo Horizonte e faleceu em
julho de 1994, aos 59 anos na cidade do Rio de Janeiro. E uma das fundadoras do Movimento Negro Unificado,
em 1978 (Ratts; Rios, 2010).
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Figura 1 — Pessoas quilombolas no Brasil (2022)
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Fonte: Censo Demogréfico 2022 — Quilombos — Primeiros Resultados do Universo (2022).

A Figura 1 provoca a percepcao de que na vastiddo que é o Brasil e, apesar de todos 0s
esforcdes de exterminio da populacdo quilombola, ela esta presente em quase todos os estados
brasileiros, em concentracdes diversas, sendo que apenas nos estados de Roraima e Acre ndo
ha indicios da presenca dessa populacédo. Contudo, 87,4% da populacdo que se reconhece como
quilombola estd fora das areas demarcadas como quilombo. Diante isso, o levantamento é
fundamental para a construcdo de politicas publicas e para a titulacdo dos territorios
quilombolas. O Censo também mostrou que os Territérios Quilombolas oficialmente
delimitados abrigam 203.518 pessoas, sendo 167.202 quilombolas, ou 12,6% do total de
quilombolas do pais. Destaca-se, ainda, que apenas 4,3% da populacdo quilombola reside em
territorios ja titulados no processo de regularizagdo fundiaria (IBGE, 2022).

A questdo da titulacdo dos quilombos é fundamental porque esta imbricada na propria
concepcdo desse territorio e, necessariamente, do reconhecimento das pessoas sobre si e na

interacdo com a terra e a comunidade. Segundo Lucélia Luiz Pereira®® (2016), as caracteristicas

29 Mulher negra, ativista, professora do Departamento de Servico Social da Universidade de Brasilia (UnB).
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da populacdo quilombola séo determinadas pela historia econémica, politica e social do Brasil
em face do sistema escravocrata sofrido por quase quatrocentos anos. Ainda que seja entendido
como um conceito polissémico, os diversos aspectos que conformam e diferenciam o0s
quilombos “podem ser condensados em trés grandes dimensdes: territorialidade, construcao das
relacdes sociais e formacdo econdmica, todas interligadas entre si” (Pereira, 2016, p. 47).
Apesar da forca e resisténcia desses espacos, eles também sofrem as consequéncias do sistema
que posicionou as pessoas negras em condi¢cdes desfavordveis. Se os dados sobre essa
populacdo sdo tdo recentes, essa € uma evidéncia da forca ideoldgica que foi construida em
torno da romantizacdo da escravidao, da democracia racial, do ideal de brasileiro como homem
cordial, conforme denuncia Moura (1983, p. 126):

O colonizador luso estabeleceu, no Brasil, um mecanismo neutralizador da
consciéncia étnica do negro através de uma verbalizacdo democratica. Isto
levou a que grandes segmentos negros, tendo introjetado esta ideologia do
colonizador, procurasse passar por brancos, ou, pelo menos, promover-se na
escala cromética que o colonizador estabeleceu, tendo como modelo superior
a ser alcangado o branco. Esta politica fenotipica procurou e procura fazer com
gue os componentes de grupos especificos negros fujam das suas origens,
procurando assimilar a escala de valores e padrdes brancos.

O exposto trata da dimenséo ideoldgica no processo de pacificizagdo das pessoas negras,
na transicao do escravismo para o capitalismo, e evidencia o quanto reverbera até os dias atuais.
Trata-se da ideologia do branqueamento em que se buscou apagar 0s extensos quatrocentos
anos de escraviddo, tanto do imaginario coletivo, quanto dos préprios ex-escravos daquele
periodo, e seus descendentes. Os desdobramentos da chamada Abolicdo da escravatura, foram
tanto materiais quanto no campo dos sentidos: “Ruy Barbosa manda queimar os arquivos € o
governo entra em entendimentos com paises europeus para conseguir substituir a nossa
populacao egressa da senzala por outra branca” (Moura, 1983, p.126). A suposta liberdade dos
escravos se estabelece atrelada ao incentivo pela vinda ao Brasil de trabalhadores brancos
estrangeiros, sob a justificativa de que seriam mais qualificados para o trabalho em face da
industrializacdo. Contudo, como salienta Moura (1983), essa foi uma estratégia que, atrelada a
outras, objetivou o esvaziamento do negro enquanto sujeito coletivo e individual, dos seus
sentidos culturais, politicos e do reconhecimento estético sobre si.

A dupla espoliacdo das pessoas negras, tanto socialmente quanto racialmente, implica
na construcao historica desses sujeitos sobre eles mesmos, e da prépria historica contada pelos
responsaveis por essa espoliacdo. Marginalizados na divisdo social do trabalho que se

desenvolve no capitalismo, séo forca de trabalho apenas para aquilo que os brancos se julgam
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dignos demais para exercer. Diante da relacdo entre a colonizacdo e 0 escravismo 0 processo
de transicdo para o capitalismo dependente, submetido a relacdo imperialista na conformacao
do modo de producéo, configuram-se as particularidades da formacéao socio-histérica brasileira.
As contradi¢Bes consequentes dessa transicdo e seus resquicios, sdo evidentes na conformacéo
politica, social, cultural e econémica da sociedade de classes, e se ddo de forma articulada na
construgdo da ideologia dominante para manutencao e legitimacao do poder dos latifundiarios.

Nessa direcdo, € importante notar que a estruturacdo da sociedade de classes a partir da
Abolicdo da escraviddo, obrigou a uma nova experiéncia relacional entre os agora ex-
escravizados, e a classe dominante do Império, os latifundiarios. Se quando escravos, 0s
colonizadores desenvolveram estratégias repressoras para supressdo das suas lutas, enquanto
trabalhadores livres essa preocupacdo se materializou por meio de tal forma a marginaliza-los
gue: “para manter esses ex-escravos nessa franja marginal de um aparelho de Estado altamente
centralizado e autoritario. Essa franja marginal foi praticamente seccionada do sistema
produtivo naquilo que ele tinha de mais significativo e dindmico” (Moura, 1983, p. 133). A
dinamicidade da nova organizacdo social do trabalho se da pela emergéncia de diversos postos
ocupacionais, dos quais os trabalhadores negros foram majoritariamente excluidos.

Diante da marginalizacdo da forca de trabalho negra, conforma-se uma nova categoria
de trabalhador inativo abrasileirada, que se constitui em “uma grande massa dependente de um
mercado de trabalho limitado e cujo centro de producdo foi ocupado por outro tipo de
trabalhador, um trabalhador injetado” (Moura, 1983, p. 133). Como £ sabido, a teoria marxista
explica que essa parcela da sociedade que ndo esta ativa apresenta sua funcionalidade ao sistema
do capital por pressionar os salarios para baixo e legitimar a precarizacdo do trabalho. Tendo
em vista sua auséncia na producdo material da riqueza, esse grupo social exerce a funcao
ideoldgica de convencimento dos trabalhadores ativos as condi¢Bes precarias, pois aqueles
estariam dispostos a aceita-las.

Atrelada a funcdo ideoldgica e material para precarizacdo do trabalho, o simbolismo
sobre os negros foi outra importante estratégia para sua marginalizacdo. O trabalhador injetado
€ 0 imigrante branco, estrategicamente importado a partir da intencdo de branqueamento da
populacdo. Essa logica estabelece o imaginério do branco como algo bom, e o negro ruim.
Como resultado, as possibilidades de ascensao social e cultural do negro ficam estagnadas. E,
quando arduamente conquistadas, sdo destituidas do reconhecimento das pessoas negras como
resisténcia a todas as formas de opressdo, culpabilizando-os individualmente pelas suas

condicOes de vida e invisibilizando a forca da resisténcia ao aproxima-lo do ideal de pessoa
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branca, tanto em atitudes, quanto fenotipicamente. Trata-se da ideologia do branqueamento que
consiste, nas palavras de Gonzalez (1984, p. 237), “a 16gica da dominagao que visa a dominagao
da negrada mediante a internalizacdo e a reproducdo dos valores brancos ocidentais”. Como
consequéncia dessas estratégias, a autora ironiza:

Racismo? No Brasil? Quem foi que disse? Isso é coisa de americano. Aqui
ndo tem diferenca porque todo mundo é brasileiro acima de tudo, gracas a
Deus. Preto aqui é bem tratado, tem o0 mesmao direito que a gente tem. Tanto é
que, quando se esforca, ele sobe na vida como qualquer um. Conhec¢o um que
é médico; educadissimo, culto, elegante e com umas fei¢des tao finas... Nem
parece preto (Gonzalez, 1984, p. 226).

Tais pressupostos sdo difundidos até a contemporaneidade e evidenciam o racismo
como questdo estrutural na sociedade brasileira. A domesticacdo do negro e padronizacao do
ideal de bom e bonito, o branco, em detrimento do feio e ruim, o negro, se deram por meio da
falacia quanto a uma democracia racial atrelada a ideologia do branqueamento que unificaria a
todos como brasileiros, em um claro exercicio de apagamento das relacdes de desigualdade
perpetuadas pelo racismo estrutural. O mito da democracia racial também se consolida a partir
do cruzamento com a questao de género que se apresenta como pilar determinante das relagdes
sociais. Conforme Sueli Carneiro® (2011): “No Brasil e na América Latina, a violagdo colonial
perpetrada pelos senhores brancos contra as mulheres negras e indigenas e a miscigenacdo dai
resultante esta na origem de todas as construgdes de nossa identidade nacional” (Carneiro,
2011). Nessa direcdo, a relacdo entre exploragéo sexual e o trabalho reprodutivo das mulheres
é pilar das hierarquias e opressfes por meio das quais se desenvolve o capitalista.

Esse modo de producdo que explora a forca de trabalho para geracdo de riqueza ndo
socializada, s6 o faz a partir do estabelecimento de formas opressoras de significar e lidar com
as pessoas e 0s diversos grupos sociais que se organizam enquanto sociedade. E, apesar de
estabelecer um marco civilizatdrio na histéria, o sistema capitalista conservou e se utilizou das
forcas ideoldgicas de opressdo das sociedades anteriores, para o0 seu estabelecimento e
reproducdo. Assim, as questdes de género e raga ndo sdo marginais, mas elementos estruturantes
que expressam as desigualdades estabelecidas pelo patriarcado e pelo racismo. No Brasil, o
atual modelo societario se estabelece como fruto da colonizacéo e suas dindmicas de opresséo,

por essa razdo a democracia racial € um mito. Segundo Carneiro (2011):

30 sueli Carneiro é doutora em Educacdo pela Universidade de S&o Paulo (USP) e fundadora do Geledés — Instituto
da Mulher Negra — primeira organizagdo negra e feminista independente de S&o Paulo. Tedrica da questdo da
mulher negra criou o Unico programa brasileiro de orientacdo na area de salde fisica e mental especifico para
mulheres negras, onde mais de trinta mulheres sdo atendidas semanalmente por psicélogos e assistentes sociais.
Disponivel em: https://www.geledes.org.br/sueli-carneiro/.
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O que poderia ser considerado como histdria ou reminiscéncias do periodo
colonial permanece, entretanto, vivo no imaginario social e adquire novos
contornos e fungBes em uma ordem social supostamente democrética, que
mantém intactas as relacdes de género segundo a cor ou a raga instituidas no
periodo da escraviddo (Carneiro, 2011).

Conforme o exposto, em consonancia com a articulacao entre a questéo da raca e género
no entendimento quanto a formacao da sociedade de classes no Brasil, é fundamental denunciar
as relagdes que se estabelecem sob o titulo da miscigenagdo, como elemento originério da
populacdo brasileira. Para a compreensdo dessa realidade, Gonzalez (1984) defende a
necessidade da analise dialética entre a consciéncia e a memdria, como duas nogdes
contraditérias que estdo imbricadas no jogo que esconde e revela a historia da sociedade
brasileira, e repercutem na imposi¢cdo das mulheres e de pessoas negras em condi¢Oes
opressoras e desiguais, ou na possibilidade de resisténcia a essa ordem. Em suas palavras:

Como consciéncia a gente entende o lugar do desconhecimento, do
encobrimento, da alienacéo, do esquecimento e até do saber. E por ai que o
discurso ideoldgico se faz presente. J& a memdria, a gente considera como o
ndo-saber que conhece, esse lugar de inscricbes que restituem uma historia
que nao foi escrita, o lugar da emergéncia da verdade, dessa verdade que se
estrutura como ficcdo. Consciéncia exclui o que memoria inclui. Dai, na
medida em que é o lugar da rejei¢do, consciéncia se expressa como discurso
dominante (ou efeitos desse discurso) huma dada cultura, ocultando memoria,
mediante a imposigdo do que ela, consciéncia, afirma como a verdade. Mas a
memaria tem suas astlcias, seu jogo de cintura: por isso, ela fala através das
mancadas do discurso da consciéncia (Gonzalez, 1984, p. 226).

A partir da sua colocacgdo conceitual, a autora explicita o poder ideoldgico presente na
construgdo de um discurso hegemanico, ao que intitula como consciéncia. E interessante notar
que estd implicito em sua escrita que esse saber alienador vem de fora, do outro que nédo vive
aquela realidade concretamente, mas produz conhecimento sobre ela, com clara rejeicdo a
verdade, buscando oculta-la, para ser e manter-se dominante. Paralelamente, a memdria, que é
algo que parte da vivéncia de quem experiencia a realidade da qual fala sobre, conta a historia
que pode ndo estar formalmente escrita, mas que abarca a poténcia de recuperar a verdade
alienada pela consciéncia. Ao provocar a reflexdo sobre a verdade e como ela é construida, a
autora sugere a critica as formas tradicionais e academicistas de produgdo do conhecimento,
que sdo também dominadas por homens brancos em posi¢des e instituicdes sociais favoraveis
a eles. A experiéncia vivida como critério de significacdo (Collins, 2018), ou a memaoria como
conceituado por Gonzalez (1984), consistem no elemento crucial da epistemologia negra. Além
disso, em razdo desse conhecimento ser historicamente subjugado, foram necessarios formas

alternativas as tradicionais, como a academia, para a sua materializagdo. Ou seja, as mulheres
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negras precisaram “usar a musica, a literatura, as conversas e os comportamentos do cotidiano
como espagos importantes na construgdo de uma consciéncia feminista negra” (Collins, 2018,
p. 140).

Diante dessa analise dialética, Gonzalez (1984) rememora o lugar da mulher negra na
sociedade escravocrata e como ela se situa no discurso mentiroso que se sucede quanto a
democracia racial. E interessante notar que a autora inicia a suas reflexdes localizando a si
mesma, enquanto mulher e ativista negra, que no movimento concreto do real, a partir da sua
militdncia no Movimento Negro Unificado, atrelada a participacdo como membro do Grémio
Recreativo de Arte Negra e Escola de Samba Quilombo, percebe a necessidade de discussao da
mulher negra para além da perspectiva socio-econdmica, cujo entrelagamento entre sexo e raca,
a coloca em posicdes desfavoraveis. Diante da analise das no¢des de mulata, doméstica e méae
preta, a autora desbanca o discurso do poder dominante que objetifica a mulher negra, e
centraliza o seu papel produtivo e reprodutivo no desenvolvimento das relagdes sociais
brasileiras. Intitulando o item que trata dos simbolismos a que se representam essas mulheres,
a autora se utilizada do trocadilho “Néga Ativa”, essa expressao ¢ provocativa e revela em si as
dualidades que a autora quer tornar evidente. Em suas palavras: “Seguindo por ai, a gente
também pode apontar pro lugar da mulher negra nesse processo de formacdo cultural, assim
como os diferentes modos de rejeigdo/integracao de seu papel” (Gonzalez, 1984, p. 226).

Mulata ¢é a crioula que nasce no Brasil, ou seja, 0 encontro da negra com o branco,
miscigenada. Exaltada no periodo carnavalesco, € motivo do desejo masculino e da disputa
feminina. Essa representacdo contribui para a hipersexualizacdo da mulher negra, tida até os
dias atuais como simbolo do pais. Por outro lado, essa mesma mulher, quando distante dos
holofotes, é domesticada ao nivel que os seus servigos prestados, inclusive sexuais, sdo
entendidos como fruto da sua natureza e funcéao social. Nesta fragmentagdo da mulher negra, a
méae preta é entdo, como defende Gonzalez (1984), a verdadeira mée, pois é quem cuida e
ensina, sendo que a mde branca que s serve para parir. Diante dessa composicdo que resulta
do mito da democracia racial atrelada a ideologia do branqueamento, a mulher negra é cada
uma dessas e uma s0, seja individualmente, ou na representacdo que a coletividade tem dela, e
ela de si mesma, muitas vezes. Em face dessa realidade, esta implicita a construcdo de uma
andlise que considera a interseccdo entre raca, género e classe, pois, como demonstra Lélia
Gonzales (1984), sdo eixos de opressdo que particularizam e determinam as posi¢fes de

desigualdades ocupadas pelas mulheres negras na sociedade.
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Tendo em vista 0 exposto, é evidente que as determinacfes de raca, classe e género se
dédo de forma articulada e reciproca na constitui¢do das desigualdades da sociedade brasileira.
Por isso, para uma analise histdrica e conjuntural que dé conta da complexidade dessas relacées,
a interseccionalidade € ferramenta analitica necessaria. Ao desmistificar o entendimento de que
apenas uma dessas categorias seria a determinante das demais relacdes de opressdo, evidencia
a complexidade da constituicdo da vida em sociedade, permeada pela intersecgdo entre eixos
de dominacdo e opressdo. O desenvolvimento deste conceito na teoria critica é atribuido a
autora negra estadunidense, Kimberlé Crenshaw?!, que discutiu os efeitos da interacdo entre
raca e género nas diversas experiéncias de subordinacdo dos sujeitos sociais. A categoria classe
foi adicionada a essa analise no debate tedrico a partir das contribuicdes de Angela Davis®, no
contexto norte-americano, e Lélia Gonzalez, a partir do Brasil (Barreto, 2005). Essas duas
Gltimas autoras sdo mundialmente reconhecidas pelas suas contribui¢es a discussdo que
articula género, raca e classe, ainda que, até entdo, ndo o tivessem nomeado teoricamente, com
o0 termo interseccionalidade (Barreto, 2005).

A publicacdo de Crenshaw intitulada “Desmarginalizando a interseccao de raga e sexo:
uma critica feminista negra da doutrina antidiscriminacdo, teoria feminista e politicas
antirracistas” no ano de 198933, é reconhecida como marco da introducéo da interseccionalidade
como conceito no debate tedrico. Outra publicacdo seminal da autora, publicada em portugués
na Revista Estudos Feministas, no ano de 2002, ¢ o “Documento para o encontro de

especialistas em aspectos da discriminagdo racial relativos ao género”. Segundo Assis (2019,

31 Crenshaw é mulher negra, intelectual e ativista, nascida em Canton, nos Estados Unidos, atualmente com 64
anos de idade. Disponivel em: https://pt.wikipedia.org/wiki/Kimberl%C3%A9_Williams_Crenshaw. Segundo o
sitio na internet da Columbia Law School, ela é uma estudiosa e escritora pioneira sobre direitos civis, teoria racial
critica, teoria juridica feminista negra e raca, racismo e direito. Além de sua posic¢do na Columbia Law School, ela
¢ uma Distinguished Professor of Law na University of California, Los Angeles. Disponivel em:
https://www.law.columbia.edu/faculty/kimberle-w-crenshaw.

32 Davis é mulher negra, intelectual e ativista, atualmente com 79 anos de idade, nascida na cidade de Birmingham,
no estado do Alabama, Estados Unidos. Segundo o blog da Editora Boitempo: “Davis cresceu vendo as a¢des da
organizacdo Ku Klux Klan acontecerem, mas também viu exemplos de resisténcia em sua familia, o que fez com
que desde cedo tivesse sua trajetoria marcada pela luta em prol dos direitos civis dos negros”. Disponivel em:
https://blogdaboitempo.com.br/2022/03/10/quem-e-angela-davis/. Aposentou-se em 2008 ap0s receber o titulo de
professora emérita da Universidade da Califérnia e continuou sua rotina de palestras e cursos em diversas
universidades e centros culturais por todo o mundo. Em 2019, passou a integrar o National Women’s Hall of Fame
dos Estados Unidos. Disponivel em: https://pt.wikipedia.org/wiki/Angela_Davis.

330 texto foi originalmente publicado em inglés, sob o titulo “Demarginalizing the intersection of race and sex: a
black feminist critique of antidiscrimination doctrine, feminist theory and antiracist politics”, e pode ser acessado
através do link: https://chicagounbound.uchicago.edu/cgi/viewcontent.cgi?article=1052&context=uclf. A
traducdo  gratuita  estd  disponivel em: https://solemgemeos.medium.com/desmarginalizando-a-
intersec%C3%A7%C3%A30-de-ra%C3%A7a-e-sexo-uma-cr%C3%ADtica-feminista-negra-da-doutrina-
b024274df6f5.
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p. 21), na publicacdo de 2002, Crenshaw “reafirma o uso da interseccionalidade como aporte
tedrico metodoldgico para se pensar multiplas exclusdes e como de fato construir estratégias
para o enfrentamento desse paradigma”.

A partir de entdo, o debate sobre a interseccionalidade enquanto conceito e ferramenta
metodoldgica de andlise da realidade vem sendo aprofundado no campo da teoria critica e
difundido para elaboracdo e implementacdo de politicas publicas. A construcdo desse
conhecimento interseccional parte das mulheres negras por meio do feminismo negro. Esse é
um dado importante pois no campo das disputas epistemoldgicas as mulheres negras
reivindicam a centralidade das suas producdes e experiéncias vividas, inclusive questionando
as metodologias de produgdo do conhecimento hegeménicas. Para Patricia Hill Collins®, o
pensamento feminista negro é subjugado como pensamento especializado, em razdo do dominio
de homens brancos de elite nas estruturas de valida¢do do conhecimento ocidental. Tendo em
vista que conhecimento é poder, ela afirma: “seus interesses permeiam temas, paradigmas e
epistemologias do trabalho académico tradicional” (Collins, 2018, p. 139).

Diante disso, a autora distingue conhecimento de sabedoria, em que a sabedoria deve
ser mais valorizada em face das relaces de poder instituidas na sociedade, tendo em vista que
parte da experiéncia vivida situadas em suas historias e cotidianos. Em suas palavras: “No
contexto de opressdes intersectadas, a distingdo € essencial. O conhecimento desprovido de
sabedoria é adequado para quem detém poder, mas a sabedoria é essencial para a sobrevivéncia
do subordinado” (Collins, 2018, p. 149). Nesses termos, a sabedoria ndo s6 é importante, como
critério de credibilidade do conhecimento produzido, pois todo conhecimento € resultado da
experiéncia vivida. A entrada das mulheres negras no campo tradicional de producdo do
conhecimento é atribuida principalmente as décadas de 1970 e 1980. Essa juventude temporal
evidencia o atraso imposto para conquista desses espacos por parte das mulheres negras. Por
outro lado, grande parte das suas precursoras € a histdria viva da reapropriacdo dos espacos
materiais e simbdlicos que sempre lhes foram sequestrados. Com isso, provocam, inclusive, a

propria producdo académica, em sua construcdo e na forma de expressdo do conhecimento.

34 patricia Hill Collins é intelectual e ativista negra afro-americana, nasceu em 1° de maio de 1948 na Filadélfia,
Estados Unidos. Conforme consta em publicacdo no Blog da editora Boitempo (publicado em 10/03/2023), é filha
Unica de uma familia da classe trabalhadora, com uma mée secretaria e um pai operario veterano da Il Guerra
Mundial. Formou-se em sociologia e fez Mestrado em ensino de educacéo em ciéncias sociais na Universidade de
Harvard. Ao lado de Angela Davis e Bell Hooks, Collins é considerada uma das mais influentes pesquisadoras do
feminismo negro nos Estados Unidos. Disponivel em: https://blogdaboitempo.com.br/2022/03/10/quem-e-
patricia-hill-collins/.
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Diante do exposto, a interseccionalidade se apresenta como lente de analise para
perceber as relaces de opresséo e exploragdo que se desenvolvem e localizam os sujeitos em
posic¢des sociais diferentes e desiguais. Essa € uma ferramenta de organizagdo do pensamento
e das andlises, e a partir dela, a deficiéncia deve ser pensada porque explicita como a diferenca
incide negativamente na participacdo social das pessoas, quando € ocultada ou naturalizada
como uma desvantagem individual. Nesse sentido, ao invés de segmentar, essa perspectiva
permite olhar para as particularidades das experiéncias de opressédo vivenciadas pelas pessoas
com deficiéncia, mas de forma articulada e imbricada a estrutura da sociedade como um todo.

Partindo desse entendimento, a Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilios Continua
(PNAD Continua) do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE), divulgou dados
preliminares que ja partem da intersec¢do entre eixos de opressdo distintos. Essa pesquisa trata
da realidade brasileira visando produzir indicadores e acompanhar as flutuacdes trimestrais,
assim como a evolucdo, no curto, médio e longo prazos, da forca de trabalho, e outras
informagBes necessarias para o estudo do desenvolvimento socioecondmico do pais®. A
pesquisa foi implantada definitivamente no ano de 2012 e, somente em 2022, inaugurou a
insercdo da categoria deficiéncia em sua investigacdo, apesar de outras pesquisas do IBGE,
como o Censo e a Pesquisa Nacional de Salde, historicamente contemplarem essa categoria em
seus levantamentos.

Conforme o exposto, os indicadores sdo fundamentais para o conhecimento da
realidade e respectiva intervencdo publica, por meio de politicas sociais. Contudo, a forma
como as perguntas séo feitas aos sujeitos é determinante para os dados que serdo produzidos.
No campo da deficiéncia, essa € mais uma evidéncia das disputas de concepcbes que
fundamentam esse conceito, de forma que a probleméatica em torno do levantamento de
informacdes sobre a deficiéncia e da complexidade para avalia-la € uma realidade mundial,
implicando em desafios aos estudos epidemioldgicos, a nivel nacional e internacional (Mota;
Bousquat, 2021). Segundo os estudos de Paulo Mota e Aylene Bousquat (2021), os paises em
desenvolvimento apresentam taxa de prevaléncia das pessoas com deficiéncia menores, por
utilizarem-se do conceito biomédico e restritivo assentado no impedimento das pessoas. Em
contrapartida, “paises mais ricos tendem a reportar maiores taxas, pois coletam seus dados
através de pesquisas especificas e mensuram as incapacidades e as restricdes para realizar
atividades” (Mota; Bousquat, 2021, p. 856), direcionados pela perspectiva social da deficiéncia.

Diante desses estudos, é evidente que a perspectiva social da deficiéncia contempla mais

% Disponivel em: https://www.ibge.gov.br/estatisticas/sociais/trabalho/17270-pnad-continua.html?=&t=0-que-e.
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sujeitos e ao considera-los, possibilita o levantamento e planejamento de acbes para o
enfrentamento as suas necessidades sociais.

No caso brasileiro, a forma como essa categoria é extraida dos seus declarantes esta
focada no grau de dificuldade para realizacdo das atividades que elenca tendo como base as
recomendaces do Grupo de Washington®. Considera pessoa com deficiéncia aquela que
manifesta ter muita dificuldade ou ndo conseguir realizar a atividade de modo algum nos
seguintes dominios funcionais: Enxergar; Ouvir; Andar ou subir degraus; Funcionamento dos
membros superiores; Cognicdo — dificuldade para aprender, lembrar-se das coisas ou se
concentrar; Autocuidado; Comunicacdo — dificuldade de compreender e ser compreendido
(IBGE, 2023)*". O parametro de focalizagdo em ter dificuldade para realizar a atividade, apesar
de parecer centrado na atividade, privilegia 0 impedimento presente no corpo sujeito, pois
considera a sua capacidade para fazé-lo, em detrimento das condicdes reais para desempenha-
las, pois 0 desempenho exige que sejam considerados outros elementos no levantamento, como
os fatores ambientais, as diversas barreiras, inclusive atitudinais e outras atividades importantes,
mas que ndo estdo contempladas no instrumento de levantamento dos respectivos dados. Assim,
o foco ainda esta no corpo dos sujeitos, ou seja, na sua condi¢do fisica, sensorial, intelectual
e/ou mental de realizar ou ndo a tarefa. Além disso, ao considerar a maior gravidade ou a
incapacidade completa, exclui desse levantamento as pessoas que experimentam mais restricdes
de participacdo como resultado de opressdes e barreiras que interagem com seu impedimento
corporal, do que em razdo de um impedimento biologicamente mais severo. Ao destitui-las da
sua identificacdo e identidade enquanto pessoas com deficiéncia, para além das implicacdes
individuais enquanto pessoas, retira-as das possibilidades de serem sujeitas de direitos, servigos

€ recursos sociais.

36 Conforme Nota Técnica 01/2018 do IBGE: “Grupo de Washington para Estatisticas sobre Pessoas com
Deficiéncia (Washington Group on Disability Statistics — WG), criado com o intuito de fomentar a cooperagédo
internacional no Ambito das estatisticas de pessoas com deficiéncia. O Grupo de Washington busca padronizar e
harmonizar defini¢cdes, conceitos e metodologias de modo a garantir a comparabilidade das estatisticas entre
diferentes paises. E formado sob a Comissdo de Estatistica das Naces Unidas e composto por representantes de
Institutos Oficiais de Estatistica e organizacdes representantes da sociedade civil. Como representante oficial do
Brasil, o IBGE participa desde o inicio da formagdo do grupo, em 2001, acompanhando as discuss@es e estudos
propostos”. Disponivel em:
https://ftp.ibge.gov.br/Censos/Censo_Demografico_2010/metodologia/notas_tecnicas/nota_tecnica_2018 01 _ce
ns02010.pdf.
37 DPE/ Grupo de Trabalho de Deficiéncia. Pessoas com Deficiéncia 2022, PNAD Continua: Divulgacdo dos
dados gerais (slides) disponivel em:
https://agenciadenoticias.ibge.gov.br/media/com_mediaibge/arquivos/95d9d00698148b866254¢c9h9c7f4dd34.pd
f. Acesso em: 7 jul. 2023.
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Diante da problematica evidenciada, é preciso qualificar essas metodologias de coleta
de dados e avancar na concepgdo relacional da deficiéncia para que os nimeros possam
representar mais fidedignamente o conjunto de pessoas com deficiéncia do pais. Contudo, ndo
se pode ignorar a complexidade que é a elaboracdo de instrumentos para avaliagdo da
deficiéncia, como demonstra a presente Tese. Assim, tendo em vista que sdo esses 0S
quantitativos atualmente disponiveis e, sabendo que esses valores sdo ainda maiores quando
levantados sob parametros mais abrangentes do que o apresentado como resultado da pesquisa
do IBGE, ¢é fundamental refletir e conhecer um retrato, ainda que nao seja panoramico, sobre a
realidade das pessoas com deficiéncia e suas intersec¢des com outros marcadores de opressao.

Uma das evidéncias que chama a atengdo é o entrecruzamento entre a experiéncia da
deficiéncia e o envelhecimento. O grafico abaixo explicita como esse € um dado da realidade
gue atravessa as pessoas com deficiéncia idosas, quanto mais avancada a idade, maior o nimero
de pessoas que vivencia a deficiéncia. Ao demonstrar a interseccionalidade entre as categorias
deficiéncia e geracdo, revela a necessidade da formulagdo de politicas publicas que estejam
focalizadas nesta interseccdo, tendo em vista que essa € uma realidade para mais da metade da

populacdo brasileira acima dos oitenta anos, conforme ilustra a Figura 2:

Figura 2 — Percentual das pessoas de 2 anos ou mais de idade com deficiéncia, segundo os grupos de
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Fonte: IBGE (2022).

Enquanto a questdo geracional torna evidente que as categorias idade e deficiéncia estao

intimamente relacionadas e demandam politicas focalizadas nessas especificidades, as questdes
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de raca e género evidenciam tratar-se de um elemento estrutural na conformacdo das
desigualdades sociais vivenciadas. As pessoas brancas com deficiéncia recebem em média
31,1% a menos do que as pessoas brancas sem deficiéncia. Esse é um dado alarmante que
demonstra a desigualdade de renda a que as pessoas com deficiéncia estdo submetidas.

Conforme demonstrado na figura que se segue:

Figura 3 — Rendimento médio real do trabalho principal, habitualmente recebido por més,

pelas pessoas de 14 anos ou mais de idade, por cor ou raca e existéncia de deficiéncia
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Porém, em uma analise dos dados apresentados, é possivel constatar que as pessoas
brancas com deficiéncia, recebem mais do que pessoas pardas sem deficiéncia, de forma que a
deficiéncia é fator para reducdo salarial, mas a raca determina esse contraste de antemao. As
pessoas pretas sem deficiéncia recebem 13,01% a menos que as pessoas brancas com
deficiéncia, de R$ 2.051,00 para R$ 2.358. Por sua vez, quando interseccionada a deficiéncia,
essa desigualdade quase triplica: as pessoas pretas com deficiéncia recebem 37% a menos que
as pessoas brancas com deficiéncia, de R$ 1485,00 contra R$ 2358,00. Entre pessoas pretas e
pardas com deficiéncia, os dados de desigualdade salarial sdo bastante proximos e reforcam o
entendimento quanto a conformacdo de uma categoria mais ampla, constituida por ambos os
grupos: as pessoas negras. A seguir, esse desequilibrio é demonstrado atrelando o sexo a raga e
deficiéncia:
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Figura 4 — Rendimento médio real do trabalho principal, habitualmente recebido por més,
pelas pessoas de 14 anos ou mais de idade, por sexo, cor ou raca e existéncia de deficiéncia
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Enquanto homens brancos recebem 23,77% a mais que as mulheres brancas, essa
desigualdade é ainda maior quando interseccionada a deficiéncia, sendo uma diferenca de
31,57%, entre homens e mulheres brancas com deficiéncia. Na base da piramide estdo as
mulheres pretas com deficiéncia, que recebem 1/3 do valor médio recebido por homens brancos
sem deficiéncia. Tal fato confirma o entendimento de que a intersec¢do entre os marcadores de
opressao configura formais ainda mais violentas de oprimir. Quanto mais antagbnico ao ser
humano tipico construido, maior a incidéncia da vulnerabilidade social. Diante dos dados
apresentados e da riqueza que esse debate apresenta, € que se refletira sobre a disputa por
hegemonia em torno do processo de implementacdo do Modelo Unico de Avaliacdo da

Deficiéncia para fins de formulacdo e acesso as politicas sociais.
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3 A DEFICIENCIA EM DISPUTA: A DINAMICA ENTRE O MODELO BIOMEDICO
E O SOCIAL

A deficiéncia se apresenta de forma complexa e dindmica. Tanto em suas dimensoes
politica, quanto teorica e prética, mostra-se ensejada de disputas que aprofundam esse saber.
Os estudos da deficiéncia (Disability Studies) € o campo de producdo do conhecimento que
organiza as discussdes em torno dessa concepc¢ao, partindo da critica a abordagem estritamente
bioldgica. Assim, a perspectiva critica sobre deficiéncia rejeita a exclusividade de um padréo
de normalidade sobre o funcionamento dos corpos e compreende a deficiéncia como um
conceito relacional. E por meio da defesa quanto a diversidade de formas de estar no mundo,
que esse campo pleiteia o enfrentamento as variadas formas de opressao vividas.

Os estudos da deficiéncia organizaram o debate sobre a deficiéncia e evidenciaram a
disputa discursiva desse campo, os modelos: biomédico e o social. Hoje, a ampliacdo desse
saber é permeada por problematizacGes adensadas pelas contribui¢des multidisciplinares e
interseccionais. Questiona a rigidez do conhecimento organizado em modelos e, sempre em
oposicdo a exclusividade biomédica, apresenta também criticas a hegemonia do modelo social
britanico, que é vanguardista, mas ndo exclusivo no que tange a abordagem social da deficiéncia
(Shakespeare, 2006). Nesse cenario, a perspectiva interacional de um paradigma
biopsicossocial sobre a deficiéncia se apresenta como estratégia para 0 pensamento
contemporaneo.

Esse territorio investigativo se desenvolve a partir do ativismo politico das pessoas com
deficiéncia e suas cuidadoras, que tiveram oportunidades e condi¢des de produzir conhecimento
sobre suas experiéncias. Foram os militantes deficientes e ndo deficientes que, por meio da sua
organizacéo coletiva, pautaram o reconhecimento da deficiéncia como area de intervencao do
Estado para o enfrentamento das discriminagfes vivenciadas. Essa politizacdo da deficiéncia, a
partir da década de 1960, colocou-a como questdo central para as politicas sociais. E, na década
de 1970, importantes legislacdes e politicas sociais foram implementadas, tendo como berco a
Inglaterra, Estados Unidos, e outros paises da Europa® (Barnes; Oliver; Barton, 2002).

No curso historico da politizagdo da deficiéncia, tornou-se evidente a necessidade do

enfrentamento académico as explicagdes entdo dominantes sobre a deficiéncia.

38 Colin Barnes et al. (2002, p. 2) afirmam quanto as leis antidiscriminagio: “Os primeiros exemplos incluem a
Lei das Pessoas com Doengas Cronicas e Deficientes da Gra-Bretanha de 1970 e a Lei de Reabilitagdo de 1973
dos Estados Unidos. Embora relativamente ineficazes, ambas promoveram a melhoria do acesso ambiental e o
desenvolvimento de servigos mais abrangentes para pessoas com deficiéncia. Este Gltimo incluia a histérica Secédo
504 que proibia a discriminagdo contra pessoas com deficiéncia em programas financiados pelo governo federal”.
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Segundo Colin Barnes; Oliver; Barton (2002), salvo algumas poucas excecoes, até a
década de 1980 predominavam os estudos cientificos que explicavam a deficiéncia pela
perspectiva médica individual. Sob esse olhar, a deficiéncia foi reproduzida como sinénimo de
doenca e lesdo, deliberadamente, como um desvio & normalidade. A essa perspectiva, 0s
precursores dos estudos da deficiéncia denominaram como modelo da tragédia pessoal, médico
e/ou individual (Barnes; Oliver; Barton., 2002), atualmente convencionado: modelo biomédico
da deficiéncia.

3.1 0 MODELO BIOMEDICO DA DEFICIENCIA: O CONTROLE DOS CORPOS

A compreensdo sobre a deficiéncia é historicamente construida a partir da ideologia
dominante sobre os corpos (Davis, 1995). Nessa direcdo, importantes estudos evidenciam
interacGes com a deficiéncia no decorrer do tempo, inclusive com a coexisténcia entre diferentes
respostas aos corpos com impedimentos. Na Grécia Antiga e Roma, como resultado das mas
condicdes de vida, doencas, guerras e consequéncias dos trabalhos intensos e bracais, 0s
impedimentos corporais eram predominantes. Nesses casos, 0s sujeitos estavam integrados a
sociedade enquanto trabalhadores, cidaddos e soldados (Braddock; Parish, 2002). Por outro
lado, segundo o autor, predominava a crenca de que as pessoas com lesdes corporais congénitas
eram resultado da ira dos Deuses e por isso deveriam ser mortas. Nesse contexto o infanticidio
era uma pratica aceitavel e recorrente (Braddock; Parish, 2002).

Ja na Idade Média, as explicacdes paranormais eram preponderantes. Os impedimentos
presentes nos corpos das pessoas foram tidos como a presenca de demonios e as pessoas
exorcizadas, perseguidas e ou/executadas. Ainda assim, Braddock e Parish (2002) explicam que
h& evidéncias quanto a atitudes diferentes em relacdo as pessoas com impedimentos,
principalmente o adoecimento mental. Essa predominancia das explicacdes mitoldgicas e
religiosas quanto a deficiéncia com a conotacdo de monstros, degenerados e indignos, tem uma
importante virada de chave com o desenvolvimento da Ciéncia como forma hegemoénica de
conhecimento, na sociedade ocidental.

O lluminismo revoluciona as explicagOes quanto a interagdo entre os seres humanos, a
natureza e Deus (Braddock; Parish, 2002). Esse movimento cultural e intelectual, mexeu com

as estruturas de conhecimento sobre a humanidade e suas relagdes, na medida em que inseriu 0
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homem?3?, em detrimento de Deus, na centralidade do seu pensamento. Por meio da busca pela
razdo®, atrelado as reflexdes sobre as fungdes do Estado no exercicio do poder politico sobre a
sociedade (Boschetti; Behring, 2010), conforma o projeto civilizatério moderno no ocidente
(Santos, 2007). A esse periodo sao atribuidos os séculos entre XVI a XVIII, cuja ascensdo se
deu atrelado ao desenvolvimento da chamada acumulagdo primitiva*. Ou seja, esta
intimamente relacionado ao desenvolvimento do modo de producdo capitalista enquanto
dimensdo ideoldgica desse padrdo de acumulacdo. Para as pessoas com deficiéncia, o
[luminismo repercutiu a0 menos de duas formas:

Primeiro, uma teoria “sensacionalista” do conhecimento langou as bases para
novas e ousadas intervengdes psicoldgicas e educacionais, argumentando que
a experiéncia e a razdo — em vez de ideias inatas — eram as fontes de todo o
conhecimento e que a modificacdo social e ambiental poderia, assim, melhorar
0s seres humanos e a sociedade manipulando a sociedade e 0 meio ambiente
(Condillac,1930/1754; Locke, 1960). A segunda ideia iluminista importante
para as pessoas com deficiéncia foi a crescente crenga nos méritos da ciéncia
natural para o avanco da espécie (P. Edwards, 1996) (Braddock; Parish, 2002,
p. 14).4
Conforme ilustrado por Braddock e Parish (2002), a racionalidade quanto a existéncia
humana possibilita outro olhar sobre a propria humanidade. Parte da compreensédo de que cabe
aos sujeitos conformarem as condicdes para suas experiéncias em coletividade, ao invés de
atribuir essa competéncia a um ser divino. O triunfo da razdo regulou os padrdes de
comportamentos e ordenou 0s corpos. Os desvios as regras foram vigiados e punidos,
esquecidos, excluidos efou confinados. Essas estratégias de respostas aos desviantes,
estabelecidas pela modernidade, sdo exemplarmente apresentadas pela histéria moderna da
experiéncia das pessoas com deficiéncia (Hughes, 2002).
O desenvolvimento da ciéncia moderna é crucial, na medida em que se consolida o seu

dominio na producdo de saberes. Como ressalta Maria Cecilia Minayo (2009), hd ao menos

B A utilizag@o do termo “homem” no lugar de “ser humano” é uma provocagao a essa perspectiva filosofica que
foi responsavel pela conformacdo de um ser tipico e ideal como ser genérico e universal.
40 Quanto a razéo preconizada pelos iluministas, Coutinho (2010a, p. 26) contextualiza que: “[...] assim, no
iluminismo francés, a passagem do reino da irrazdo (do absolutismo feudal) para o da razdo (o do capitalismo
liberal) aparecia como tarefa dos proprios homens. Contudo, nos iluministas, a agdo humana ainda era concebida
de um modo abstrato, individualista e idealista, ou seja, como uma a¢do pedagdgico-espiritual de “esclarecimento”.
41 «A assim chamada acumulagdo primitiva ndo €, por conseguinte, mais do que o processo historico de separagéo
entre produtor e meio de producdo. Ela aparece como “primitiva” porque constitui a pré-historia do capital e do
modo de producdo que lhe corresponde. A estrutura econdmica da sociedade capitalista surgiu da estrutura
econdmica da sociedade feudal. A dissolugéo desta Ultima liberou os elementos daquela” (Marx, ano, p. 514). Para
o entendimento aprofundado sobre a chamada acumulagédo primitiva, consultar o Capitulo XXIV de O Capital,
Livro 1.
42 Traducao livre.
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dois motivos importantes para a conquista da hegemonia do campo cientifico como produtor e
difusor de conhecimento:

[...] est& na sua possibilidade de responder a questdes técnicas e tecnoldgicas
postas pelo desenvolvimento industrial. A segunda razdo, de ordem interna,
estd no fato de os cientistas terem conseguido estabelecer uma linguagem
fundamentada em conceitos, métodos e técnicas para a compreensdo do
mundo, das coisas, dos fendmenos, dos processos e das relacBes. Essa
linguagem € utilizada de forma coerente, controlada e instituida por uma
comunidade que a controla e administra a sua reproducdo (Minayo, 2009, p.
10).

Assim, a Ciéncia tanto responde as necessidades de desenvolvimento do capitalismo,
como estabelece padrdes para a producdo e socializacdo do conhecimento baseando-se pela
normatividade. Contudo, o regramento estabelecido pelo campo cientifico impulsiona
contradi¢bes e disputas em seu seio (Minayo, 2009). O rigor da cientificidade motiva
controveérsias em torno das metodologias das Ciéncias Naturais versus as Ciéncias Humanas,
imbricada pela complexidade do objeto/sujeito de estudo de cada area. E preciso localizar essa
discusséo sobre o saber cientifico, porque ela determina a producao do conhecimento como um
todo e, necessariamente, da deficiéncia.

Sob o impeto de explicar a humanidade partindo da natureza, as ciéncias naturais
legitimaram seu conhecimento, utilizando de métodos e técnicas rigorosas quanto ao controle
do que se produzia. Porém, apartou o objeto de estudo, o ser humano, ao descontextualiza-lo
da sua interacdo com a sociedade, elemento crucial para constituicdo como ser social. A busca
pela padronizacdo é o elemento crucial que outorga a fidedignidade da metodologia cientifica,
¢ neste cenario que o termo “normalidade” recebe nova conotagéo.

Anterior a esse marco historico, a palavra significava “perpendicular’; régua do
carpinteiro (Davis, 1995). Ou seja, era o instrumento esquadro, utilizado pelos carpinteiros e
pedreiros romanos para medirem angulos retos. Assim, o entendimento quanto ao normal era
restrito ao &mbito da medicao de espago para padroniza-lo, de modo algum utilizado para outros
setores da vida coletiva. Segundo Davis (1995), “a palavra ‘normal’ como ‘constituindo,
conformando algo, ndo desviante ou diferente, tipo comum ou padrao, regular, usual’ s6 entrou
na lingua inglesa por volta dos anos 1840” (Davis, 1995, p. 1)*3. Dessa forma, foi o conjunto
de praticas e discursos que se desenvolveram com o processo de industrializacdo, do final do
século XVIII e inicio do século XIX, que determinou o conceito de norma como padrdo a ser

seguido, o que anteriormente ndo existia (Davis, 1995; Diniz, 2007).

43 Traducdo livre da autora.
74



A compreensdo da normalidade vai sendo esquadrinhada pela perspectiva das Ciéncia
Exatas, mais especificamente, a estatistica. Segundo os estudos de Davis (2013), o estatistico
francés Adolphe Quetelet (1796-1847) é o precursor da nogdo generalizada do normal como
um imperativo. Baseando-se pela metodologia dos astronomos, aplicou a “lei do erro” utilizada
para medicdo da localizacdo das estrelas, “a distribui¢ao de caracteristicas humanas, como
altura e peso” (Davis, 2013, p. 2), sob essa formulagdo, Quetelet avangou para a construcao do
conceito de homem médio:

Quetelet sustentava que esse humano abstrato era a média de todos os atributos
humanos em um determinado pais. O homem médio de Quetelet era uma
combinagéo de I'hnomme moyen physique e I'nomme moyen morale, ambos
fisicamente medianos e moralmente medianos* (Davis, 2013, p. 3).

O estabelecimento dessa nocdo de ser humano médio, criou o paradoxo do desvio ao
padrao. A hierarquia sobre o ideal sob a determinagdo da norma ¢ “complementado pela nogao
de progresso, perfectibilidade humana e eliminacdo do desvio, para criar uma visdo dominante
e hegemaénica do que o corpo humano deveria ser” (Davis, 2013, p. 5). Aqui fica evidente a
importancia da discussdo criticamente abordada por Canguilhem (2009), quanto ao normal e o
patoldgico. Em uma andlise sobre salde, o fildsofo e médico, argumenta que o patoldgico esta
para aléem da dicotomia entre salde e doenga, mas no campo das normas construidas e da
producdo do patolégico, o anormal. Dentre as contribuicdes desse estudo, estd o
posicionamento do patol6gico como uma experiéncia humana relacional. Diante das respostas
possiveis ao patologico, Davis (2013) evidencia que a reproducdo de ideais eugenistas até o
século XX, é uma das consequéncias histéricas da cultura da normalidade, o autor explica:

A énfase na nacdo e na aptidao nacional obviamente joga com a metafora do
corpo. Se os cidadados individuais ndo estiverem aptos, se ndo se encaixarem
na nacao, entdo o corpo nacional ndo estara apto. Claro, tais argumentos sdo
baseados em uma falsa ideia do corpo politico — por essa nog¢ao, uma cidadania
corcunda faria uma nagdo corcunda. N&o obstante, a “logica” eugénica de que
as variacBes individuais se acumulariam em uma identidade nacional
composta era poderosa. Essa crenga combinada com uma mentalidade
industrial que via os trabalhadores como intercambiaveis e, portanto, buscava
criar um trabalhador universal cujas caracteristicas fisicas seriam uniformes,
assim como o resultado de seu trabalho — um produto uniforme (Davis, 2013,

p. 6).

Diante do exposto, a possibilidade de eliminar os patolégicos por meio da eugenia
esteve, e ainda esta atrelada as necessidades de producédo e reproducdo do capitalismo. O

pressuposto de exploracdo da forca de trabalho esta intimamente relacionado a producdo da

44 Traducdo livre da autora.
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deficiéncia como objeto de intervencao para adaptar-se a vender a sua forca de trabalho, ou a
sua relegacdo a marginalizagdo social. Assim como o produto do seu trabalho, o seu labor é
entendido como mercadoria, e por isso, o trabalhador percebido como um produto
comercializavel. Por meio dessa logica produtiva, padrdes foram sendo construidos, sobre seus
corpos, mentes e comportamentos. Além disso, o periodo de maior expansdo das forcas
produtivas que se deu a partir da Revolucdo Industrial foi também produtor de importantes
acidentes de trabalho em razdo da nova interacao entre o trabalhador, as maquinas e as precarias
condicdes de trabalho. Diante dessa realidade, quando a intervencdo nos corpos com
impedimento ndo fosse possivel ou suficiente, os sujeitos foram relegados a institucionalizacéo
e exclusdo do processo produtivo e, necessariamente, da participagdo na sociedade. Por outro
lado, é importante notar que as necessidades do capital sdo inversamente proporcionais as
humanas (Pereira, 2008a), e por esse motivo o capitalismo apresenta seus limites e contradices,
assim como acontece com uma das suas facetas ideoldgicas que se apresenta sob o conjunto
tedrico e interventivo que é o modelo biomédico da deficiéncia.

Assim, o modelo biomédico da deficiéncia é a conformacdo da perspectiva teorica e
interventiva que parte da compreensdo bioldgica sobre um funcionamento pretensiosamente
normal dos corpos. Nessa dire¢do, o corpo é concebido como determinante da deficiéncia a qual
é inerentemente desvantajosa. Conforma-se, assim, uma cultura da normalidade, que deve ser
estimada por meio da manipulacdo do corpo para se parecer a0 maximo com o padrao (Barbosa
et al., 2010). Diante do exposto, é possivel atribuir a ascensdo e conquista da hegemonia do
modelo biomédico da deficiéncia ao século XX, em que a ideologia dominante baseada na
Ciéncia como saber soberano e principalmente as da natureza que entediam os seres humanos
como sujeitos a serem normalizados. Mas também, em razdo das consequéncias daquele
periodo histérico, que teve nas Guerras e no desenvolvimento industrial a producdo de pessoas
com impedimentos corporais. Tal fato ampliou o campo das reabilitacdes como principal
estratégia de intervencdo sobre 0s corpos que se tornaram desviantes da normalidade.

Se a fortaleza do modelo biomédico € possibilitar a defini¢do objetiva do corpo para sua
intervencdo, essa €, necessariamente, a sua limitacdo. Na medida em que reduz deficiéncia ao
impedimento presente no corpo, retira a humanidade dos sujeitos em quem intervém, instituindo
0 estatuto de meros pacientes (Constantino; Bernardes, 2020). Assim, se por um lado rompeu
com as explica¢fes misticas e impulsionou o olhar para pessoas com deficiéncia como sujeitos
de direitos, por outro, estabeleceu novas formas de controle sobre seus corpos (Barbosa et al.,

2010). Ao individualizar deficiéncia e reduzi-la ao impedimento, o modelo biomédico
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estratifica o reconhecimento da identidade coletiva dos sujeitos. Pessoas que utilizam cadeiras
de rodas, por exemplo, ndo se identificavam com as demandas de pessoas com sindromes
cronicas, ou pessoas surdas (Davis, 2013). Ao encarcera-las, afasta-as da participacédo social,
impedido o exercicio da sua cidadania e reivindicacdo quanto a suas demandas.

Sob o desafio imposto para consciéncia politica das pessoas com deficiéncia, tanto por
suas demandas individualizadas, como pelo encarceramento que vivenciaram, foi na arena
publica que a resisténcia coletiva das pessoas com deficiéncia reivindicou sua autoridade. O
processo de politizacdo de ativistas com deficiéncia e organizac6es de deficientes pelo mundo,
colocou em pauta a deficiéncia no campo das politicas publicas, tanto a nivel internacional
quanto nacionalmente. As visdes ortodoxas sobre a deficiéncia, baseadas em um modelo que a
percebia enquanto individual, restrita ao &mbito médico ou tragédia pessoal, foram desafiadas
pelas proprias pessoas com deficiéncia, antes mesmo da academia (Barnes; Oliver; Barton,
2002). Neste contexto, uma nova concepcdo sobre a deficiéncia passa a ser desenvolvida
partindo do interesse sobre 0s aspectos psicoldgicos e sociais da deficiéncia.

Foi no periodo da década de 1970 que a reacao das pessoas com deficiéncia comegou a
se generalizar. Partindo da critica a0 modo de producdo capitalista como produtor das
desigualdades sociais vivenciadas, pautou o reconhecimento da deficiéncia como resultado da
opressao social (Thomas, 2002). Em consonancia com esse movimento, 0s ativistas e
intelectuais com deficiéncia levaram para o campo académico seus posicionamentos. Somente
na década de 1980 que as criticas ao modelo biomédico comecam a se conformar em saber
cientifico. Até entdo, o modelo biomédico, respaldado pela normatividade das Ciéncias da
Natureza, teve sua hegemonia pouco afetada (Barnes; Oliver; Barton, 2002). Nesse contexto
historico, & perspectiva relacional e critica a0 modelo biomédico, foi cunhada como “modelo

social da deficiéncia”.

3.2 0 MODELO SOCIAL DA DEFICIENCIA E SUAS ONDAS

O enfrentamento aos discursos que naturalizam e atribuem ao corpo com impedimentos
a subalternidade das pessoas com deficiéncia é tanto um desafio politico quanto epistemoldgico
(Moraes et al., 2017). Foi a entrada das pessoas com deficiéncia nas arenas publicas que tornou
a deficiéncia uma categoria em disputa por hegemonia, marcadamente no decorrer da década
de 1970 em diante. Partindo da luta politica, a producéo cientifica sistematizou o conhecimento
de enfrentamento ao encarceramento e medicalizacdo das pessoas com deficiéncia. Se ainda

hoje a perspectiva biomédica & dominante para intervir sobre os corpos, no campo teérico 0s
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estudos da deficiéncia o rejeitam como modelo hegemonico da deficiéncia. Ao desenvolver
importantes paradigmas que concebem a deficiéncia como constructo social, 0s estudos da
deficiéncia se consolidam como campo interdisciplinar de producdo do conhecimento sobre a
diversidade humana.

Foi com a introducdo dos discursos produzidos sobre suas experiéncias enquanto
sujeitos em posicdo subalterna na sociedade, que as pessoas com deficiéncia puderam
conformar um paradigma social sobre a questdo da deficiéncia e colocar esse conceito em
disputa. Quanto a isso, algo muito caro aos estudos da deficiéncia é a vivéncia dos sujeitos que
discorrem sobre ela. Pensar e militar neste campo é tarefa entrelacada as experiéncias pessoais
e afetivas. Barnes; Oliver; Barton (2002) utilizam-se do conceito gramsciano de intelectuais
organicos® para caracterizar as pessoas que trouxeram a alternativa discursiva sobre deficiéncia
para 0 campo socioldgico. Os autores ressaltam a particularidade da experiéncia britanica como
precursora de “uma nova abordagem radical e controversa da teoria e da pratica” (Barnes;
Oliver; Barton, 2002, p. 4), cunhada como modelo social da deficiéncia.

A organizacao politica das pessoas com deficiéncia, por meio da The Union of the
Phisically Impaired Against Segregation (UPIAS)*® e da Liberation Network of People with
Disabilities*’, inauguraram tanto em sua formag&o como na gest&o, o protagonismo das pessoas
com deficiéncia (Barnes; Oliver; Barton, 2002; Diniz, 2007). Devido ao encarceramento e
relegacdo a benevoléncia social, as pessoas com deficiéncia foram impedidas de pautarem suas
reivindicacdes e mesmo de ocupar 0s espacos publicos. Quando muito, foram representadas por
apoiadores, sem deficiéncia. Por isso, partir da vivéncia de suas opressdes foi, e sempre sera,
determinante para a construcdo da ideologia de resisténcia ao modelo biomédico, e de todas as
estratégias de subordinacdo dessas pessoas.

A UPIAS ¢ atribuida a autoria politica e intelectual do modelo social da deficiéncia. Ela
nasce a partir da manifestacdo de Paul Hunt, socidlogo deficiente fisico, que realizava estudos
sobre deficiéncia a partir da perspectiva do estigma, de Erving Goffman (Diniz, 2007). Hunt,
era ex residente de uma das primeiras instituicbes especificamente para pessoas com

deficiéncia®®, e através de uma carta ao jornal inglés, The Guardian, em 1972, convocou a

45 Gramsci realiza toda uma discussdo sobre a compreensdo ao que seria concebido como intelectuais. Em termos
genéricos, pode-se afirmar que os intelectuais organicos sao aqueles que ocupam na sociedade a funcéo social de
intelectuais e que, necessariamente, partem das suas condi¢Bes organicas (de classe) para pensar e traduzir a
realidade. Em suas palavras: “E muito ampla a categoria dos intelectuais organicos, isto é, dos intelectuais nascidos
no mesmo terreno industrial do grupo econémico” (Gramsci, 1982, p. 17).
46 Liga dos Lesados Fisicos Contra a Segregacao.
47 Rede de libertacdo de Pessoas com Deficiéncia (traducdo livre da autora).
48 |_ee Court Cheshire Home, localizada em Hampshire, no Reino Unido (Shakespeare, 2013).
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composicao de um grupo de pessoas que residiam nessas instituicfes paternalistas e autoritarias,
para levarem suas pautas ao Parlamento (Diniz, 2007; Shakespeare, 2013). A partir do seu
chamado, outros ativistas com deficiéncia se juntaram a Hunt.

Vic Finkelstein foi um dos importantes precursores do modelo social da deficiéncia que,
ao lado de Hunt, ajudou com a fundacdo da UPIAS. Finkelstein, assim como seu colega
sociodlogo, era deficiente fisico com lesdo medular. Psicélogo sul-africano, refugiou-se na Gra-
Bretanha em 1968, ap0s ser expulso por suas atividades antiapartheid. A partir da sua
experiéncia pessoal e acimulo quanto a opressao e defesa dos direitos civis das pessoas negras,
ele contribuiu com conexdes quanto a realidade das pessoas com deficiéncia. Em sua maioria,
os associados eram homens, deficientes fisicos com lesdo medular, do Reino Unido e Estados
Unidos (Diniz, 2007), por isso, privilegiaram seus discursdes sob suas perspectivas e vivéncias,
deixando a desejar quanto a outras experiéncias com a deficiéncia.

A primeira estratégia da organizacdo desses ativistas e intelectuais foi a de desenvolver
uma ideologia politica da deficiéncia (Shakespeare, 2013). A UPIAS conformou os elementos
principais do modelo social da deficiéncia: a diferenciacdo entre impedimento (impairment) e
deficiéncia (disability), e o pleito pelo reconhecimento das pessoas com deficiéncia como um
grupo oprimido (Shakespeare, 2013), em oposicao a perspectiva biomédica. Contudo, apesar
de ter sido a organizacéo que direcionou e consolidou o modelo social da deficiéncia britanico,
ndo era a Unica a compreender a deficiéncia sob uma abordagem sécio contextual. Segundo
Tom Shakespeare (2013, p. 214):

UPIAS era um grupo pequeno e hardcore de pessoas com deficiéncia,
inspirado pelo marxismo, que rejeitou as campanhas liberais e reformistas de
organizagdes de deficiéncia mais tradicionais, como o Disablement Income
Group® e a Disability Alliance®. De acordo com sua declaracdo de politica
(adotada em dezembro de 1974), o objetivo da UPIAS era substituir
instituicdes segregadoras por oportunidades para pessoas com deficiéncia de
participar plenamente da sociedade, viver de forma independente, realizar
trabalho produtivo e ter controle total sobre suas proprias vidas. A declaracéo
de politica definia as pessoas com deficiéncia como um grupo oprimido e
destacava as barreiras®?.

Conforme indicado na citagdo acima, outras organizagoes, anteriores e concomitantes a
UPIAS, também fizeram parte do processo de ressignificacdo da deficiéncia, a partir da
perspectiva socioldgica sobre esse fendbmeno. O Disablement Income Group (DIG) foi formado

em 1966 e pleiteava beneficios sociais para as pessoas com deficiéncia, principalmente das

49 “Grupo de Incapacitados por Renda” — traducao livre da autora.
50 «“Alianca pela Deficiéncia” — traducAo livre da autora.
51 Tradugéo livre da autora.
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consideradas invalidas, evidenciando a situacao de pobreza vivenciada. Porém, essa luta se deu
de forma acritica a trajetdria de encarceramento das pessoas com deficiéncia em instituicGes
residenciais, assim como deixando de reconhecer a necessidade de reivindicagdo da autonomia
das pessoas com deficiéncia. A criacdo tanto da UPIAS, quanto da Disability Alliance, foi uma
resposta a necessidade de aprofundamento das exigéncias e discussbes sobre a deficiéncia
pautando-a enquanto um problema social (Shakespeare, 2006).

Por sua vez, a Disability Alliance foi constituida em 1973, presidida pelo sociélogo
Peter Townsend. A Alianga procurou reunir um grupo de pessoas com deficiéncias, académicos
e especialistas sem deficiéncia (Shakespeare, 2006). Towsend era importante pesquisador na
area da politica social, com foco na pobreza e deficiéncia, tendo sido, inclusive, eleito para
Academia Britanica em 2004 (British Academy, 2011). Ele havia contribuido com a fundacéo
e manutencdo da DIG e, apesar de ndo experenciar a deficiéncia em seu corpo, produziu
conhecimento quanto as diversas experiéncias e relacbes com a deficiéncia, para além da fisica,
incluindo doencas cronicas e o trabalho com o cuidado (British Academy, 2011). Contudo, foi
duramente criticado pelos tedricos do modelo social por ndo conseguir romper com as
explicacOes individualizantes da deficiéncia e propor alguma alternativa politica em face do
sistema capitalista de producdo e exploracdo da forca de trabalho.

Michael Oliver, sociélogo e deficiente fisico® , apesar de ndo compor a UPIAS, foi
responsavel pela consolidacdo da compreensdo da deficiéncia enquanto experiéncia de
opressao. Ao analisar os escritos de Towsend, ressaltou a inocéncia do autor, mencionando uma
quase fé cega na abordagem racional da formulacdo de politicas, como se a identificacdo de um
problema social, fosse culminar em respostas imediatas a ele. Oliver (2008) destacou a
aceitacdo dos autores dessas visdes ortodoxas (Barnes; Oliver; Barton, 2002) as definicGes
funcionais de deficiéncia que mesmo tentando considerar as limitagdes nas funcgdes sociais
mantinham-se nos problemas do individuo, por reforcar a compreenséo ideoldgica das pessoas
com deficiéncia enquanto sujeitos dependentes. Por essa estratégia, ndo buscaram desenvolver
ferramentas de pesquisa para medir 0s efeitos incapacitantes de fatores sociais, econdmicos e
fisicos (Oliver, 2008). Trata-se aqui, da critica ao ndo entendimento de que o sistema capitalista
é incompativel com a ideia de pessoas sendo sustentadas pelo Estado, por meio de beneficios

sociais, sem que participem da producdo da riqueza.

52 Oliver nasceu em Rochester, Kent, na Inglaterra e, aos 17 anos, apds mergulhar em uma piscina, no
acampamento de férias que estava com seus amigos, fraturou o pescogo e apds um ano de tratamento em hospital
especializado, ficou tetraplégico. Oliver faleceu em 2019 aos 74 anos. Disponivel em:
https://www.theguardian.com/society/2019/mar/19/mike-oliver-obituary.
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Nessa direcdo, a Alianca concordava com a UPIAS que a deficiéncia era um problema
social, mas ressaltava que os problemas financeiros eram determinantes para o isolamento e a
segregacéo das pessoas com deficiéncia. Por outro lado, a UPIAS era mais radical no sentido
de extrapolar e questionar o pleito por renda a partir de beneficios sociais, pautando a insercao
das pessoas com deficiéncia no sistema produtivo, bem como determinando que essa
organizacéo fosse de fato composta e gerida por pessoas com deficiéncia, e ndo seus apoiadores
(Shakespeare, 2006). Essas divergéncias entre as organizacOes, levaram a importantes
discussbes que culminaram na consolidacdo da concep¢do da UPIAS no documento que pode
ser tido como o seu manifesto (Hughes, 2002), intitulado “Os Principios Fundamentais da
Deficiéncia”, cuja elaboracdo contou com a participagdo da Alianga, ainda que vencida na
compreensdo que defendia:

A deficiéncia é agora definida, ndo em termos funcionais, mas como a
desvantagem ou restricdo de atividade causada por uma organizacao
social contemporanea que pouco ou nada leva em consideracdo as
pessoas com deficiéncias fisicas e, portanto, as exclui da participacdo
nas atividades sociais convencionais (UPIAS, 1976, p. 4).

Aqui, fica evidente a defesa da concepgdo da deficiéncia em termos relacionais,
reconhecendo que a organizagdo social no sistema capitalista & produtora das desigualdades
sociais experimentadas pelas pessoas com impedimentos corporais. Por outro lado, privilegia a
experiéncia das pessoas com deficiéncia fisica, e deixou de lado o debate quanto aos sujeitos
cujo impedimento pode ndo ser compativel com a necessidade de venda da forca de trabalho no
modo de producéo capitalista.

Paul Abberley®, também socidlogo, deficiente fisico e nascido na Inglaterra, compds a
UPIAS e é também reconhecido como um dos principais teéricos do entendimento da
deficiéncia enquanto experiéncia de opressdo (Diniz, 2007). Algo que esse autor ressaltou em
seus escritos é que, por muito tempo, considerou-se como uma pessoa com deficiéncia de
sucesso, dada sua trajetéria profissional e académica, mas que até entdo, assim como outras
pessoas com deficiéncia que conguistaram algum espacgo publico e reconhecimento coletivo,
negava a propria deficiéncia. Além disso, enquanto socitlogo, avaliava que o debate tedrico até
entdo formulado e ao qual ele era familiarizado, era inadequado como explicagdo das suas
proprias experiéncias e “bastante distante do que eu considerava ‘boa sociologia’” (Abberley,

2008, p. 35). Assim, ao analisar o atraso da sociologia da deficiéncia, passou a entender sua

53 Abberley era deficiente fisico, teve sequela de poliomielite adquirida aos cinco anos de idade. Ele faleceu em
2004, aos 54 anos (Barnes et al., 2002).
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propria experiéncia enquanto pessoa com deficiéncia, e percebé-la enquanto uma conjuncao
Unica de fatores. O autor deixa claro que parte das suas vivéncias para entdo realizar as
pesquisas em que desenvolveu o argumento da teoria social da deficiéncia como opressao.

Em seu artigo seminal, intitulado “O conceito de opressao e o desenvolvimento da teoria
social da deficiéncia”, publicado em 1987, o autor dialogou com a publica¢do de Michael Oliver
e buscou conceituar o termo “opressdo”. Nessa publicagdo, Abberley tinha dois objetivos
principais: distinguir opressao de exploragéo, no capitalismo, e evidenciar que 0s impedimentos
corporais eram resultantes da organizacéo social do capitalismo, segundo ele:

No nivel empirico, significa afirmar que, de modo geral, as pessoas com
deficiéncia podem ser consideradas como um grupo cujos membros estdo em
posicdo inferior aos demais sujeitos da sociedade, pelo simples fato de
possuirem uma deficiéncia. Implica também afirmar que essas desvantagens
estdo dialeticamente relacionadas a uma ideologia ou grupo de ideologias que
justificam e perpetuam essa situacdo. Além disso, significa também afirmar
que tais desvantagens e as ideologias que as sustentam ndo sdo naturais nem
inevitaveis. Finalmente, implica a identificagdo de algum beneficiario dessa
situacdo (Abberley, 2008, p. 37)>.
Na esteira das organizacdes que contribuiram com as abordagens sociais da deficiéncia
a Rede de Libertacdo de Pessoas com Deficiéncia também deve ser mencionada. Segundo
Shakespeare (2006), em seu projeto Politica de Libertacdo, publicado em 1981, ficou claro o
entendimento da deficiéncia enquanto experiéncia de opressdo social. A Rede reconhecia a
divisdo de classes promovida pelo sistema econdmico, mas argumentava quanto ao poder
ideoldgico que sustenta essa organizacdo por meio de crencas subjetivas quanto a inferioridade
e superioridade dos sujeitos na sociedade. Além disso, tornava explicito que as pessoas com
deficiéncia, ao contrario de outros grupos, sofriam problemas inerentes em razdo dos
impedimentos. Ainda que resumidamente, trata-se de apontar que a abordagem social da
deficiéncia contou, desde seus primdérdios, com contribui¢cbes que estavam para além da
perspectiva e organizacdo da UPIAS, apesar desta ter conseguido consolidar a sua soberania
conceitual sobre as demais. Esses apontamentos evidenciam a diversidade que o campo da
deficiéncia abrange, e expressa as disputas que se conformam em seu seio. Quando a politica
da Rede, Shakespeare (2006, p. 14) afirma:

Parece que a politica deles era mais fluida, que envolvia mulheres como
lideres e refletia um estilo menos operario e mais feminista. H& um claro
contraste entre o estilo aberto da Rede de Libertacdo, enfatizando a
transformacdo individual e o apoio mutuo, modelado no feminismo e no
crescimento pessoal, e a abordagem mais coerente e disciplinada da UPIAS,
modelada na politica do movimento trabalhista. Como em outros periodos

% Traducéo da autora.
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revolucionarios, foi a faccdo mais organizada, coerente e ideoldgica que
venceu e, consequentemente, o estilo e a ideologia da UPIAS tornaram-se
dominantes dentro do British Council of Organizations of Disabled People
(BCODP)®, fundado em 1981.

Em face do exposto, fica evidente que diversas contribuicdes quanto as compreensdes
da deficiéncia estiveram em dialogo até que se configurou uma perspectiva social hegemonica.
As organizacOes e contribuigdes feministas, conforme supracitado, fizeram parte dessa
trajetoria, apesar de s6 terem conquistado espago no campo tedrico mais a frente na historia. De
todo modo, a perspectiva consolidada pela UPIAS, até entdo, pretendia ser muito mais um ponto
de partida para reflexfes, do que uma teoria social da deficiéncia consolidada em si mesma,
como assumiu Michael Oliver em seu texto “If I had a hammer: the social model in action”>®
(Oliver, 2004 apud Shakespeare, 2006; Barnes; Thomas, 2008). Dessa forma, atrelada a
emergéncia e consolidacdo de organizacGes de e para pessoas com deficiéncia, a necessidade
de sistematizacdo e producdo de conhecimento sobre essa realidade se fez fundamental (Diniz,
2007).

A construcao académica do debate fertilizado pela luta politica em torno da experiéncia
da deficiéncia foi estruturada em um primeiro curso de graduacdo. Concebido e produzido por
uma equipe interdisciplinar na Open University — OU®” em 1975, na Inglaterra, foi intitulado
“The Handicapped Person in the Community”®. A Universidade Aberta tinha experiéncia e
recursos para formacdo a distancia, o que foi propicio para a proposta e publico desse curso que
foi desenvolvido na metodologia de ensino a distancia. Ele promoveu oportunidades sem
precedentes de acesso ao ensino superior, inclusive para as pessoas com deficiéncia, tendo sido
mais de 1200 inscritos, em seu primeiro ano (Barnes; Oliver; Barton, 2002).

Dada a importante repercussdo e mesmo em face das criticas a abordagem social da
deficiéncia no ambito académico, a Universidade de Kent, no Reino Unido, inaugurou o
primeiro programa de mestrado no que, posteriormente, seria convencionado como 0 campo

dos estudos de deficiéncia (Barton; Oliver, 1997; Diniz, 2007). Entender o nascedouro da

%5 Conselho Britanico de OrganizacGes de Pessoas com Deficiéncia.
%6 Se eu tivesse um martelo: o modelo social em acdo (traducéo da autora). Apesar da autora da presente Tese ndo
ter conseguido acesso ao texto original pelo link indicado, tanto Tom Shakespeare (2006), quanto Barnes et al.
(2006) mencionam essa afirmacdo em suas referidas produgdes, sob a referéncia: OLIVER, M. (2004). If | had a
hammer: the Social model in action’. In: J. SWAIN, S. FRENCH, C. BARNES; C. THOMAS (eds.) Disabling
Barriers — Enabling Environments, Londres, Sage. (Disponivel em: www.leeds.ac.uk/disability-
studies/archiveuk/index)” (Barnes et.al 2006, p. 18).
57 Universidade Aberta.
%8 A Pessoa Deficiente na Comunidade (Diniz, 2007, p. 30).
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conformacaéo critica sobre deficiéncia é importante para conhecer como que esse campo vai se
consolidando enquanto uma estrutura de conhecimento e suas implicagdes para 0s rumos que
estdo sendo tomados no presente. Na sequéncia desses pequenos comecgos e do constante e
sempre crescente fluxo de escritos que emergiram das proprias pessoas com deficiéncia, 0s
estudos sobre deficiéncia comecgaram a encontrar seu caminho no curriculo académico tanto na
graduagdo quanto na pos-graduagdo, bem como em cursos de treinamento profissional de todos
os tipos (Barton; Oliver, 1997). Esse desenvolvimento levou a outra importante e necessaria
iniciativa: a de construir féruns ampliados de discussao académica sobre o tema.

Nessa direcdo, as revistas cientificas sdo um importante veiculo de difusdo do
conhecimento. Em comparacéo aos livros, por exemplo, os periddicos tém a vantagem de serem
mais acessiveis e propiciarem um acesso rapido ao que esta sendo produzido (Diniz, 2009). Na
medida em que o coloca em ampla discussao entre os estudiosos interessados no tema, também
permitem um rigor metodolégico que fortalece e respalda esses estudos a partir do necessario
critério de revisdo por pares aos artigos submetidos®. Assim, para apoiar o desenvolvimento
dos estudos da deficiéncia foi criada a revista académica Disability and Society®, publicada
pela primeira vez em 1986, inicialmente sob o titulo Disability, Handicap and Society. Como
contextualiza Diniz (2007), essa mudanca de nomenclatura demonstra a efervescéncia do
campo. A preocupagdo com o vocabulario sobre deficiéncia é algo que recebe muita atencéo e,
desde seu inicio, a revista publicou um editorial, em 1987, objetivando padronizar os termos
descritivos da deficiéncia. A mudanca de titulo em 1993, foi atribuida pelo editorial da revista
como resultado do processo politico de negociacao do vocabulario sobre deficiéncia, sendo que
para diferentes comunidades de deficiéncia o termo handicap (chapéu na méo), era depreciativa
por remeter a pessoas pedintes (Diniz, 2007).

Segundo Barnes e Oliver (1997), duas grandes motivagdes foram particularmente
significativas na contribuicdo para a criacdo desta Revista. Por um lado, havia um forte desejo
em oportunizar um férum alternativo para a geracao de ideias e o incentivo ao dialogo e ao
debate. Isso incluiu o estabelecimento de uma critica séria e sustentada do modelo biomédico
da deficiéncia que legitimou perspectivas individualizadas e de tragedia pessoal. Por outro lado,

pretendia-se criar uma revista que procurasse desenvolver um equilibrio entre as necessidades

59 Como afirma Débora Diniz (2009) “E preciso ndo apenas dominar as regras formais sobre apresentagio de
titulos, elaboracdo de resumos, sec¢des de um artigo ou ética em pesquisa, mas também sobre o papel politico e
social da tarefa de revisdo dos originais por pares. A certeza de que a regras da comunicacao cientifica sdo
cumpridas por um campo é um bom indicador da qualidade da producdo académica, pois se pressupde a inser¢do
da comunidade de autoras para além dos limites do proprio campo disciplinar” (Diniz, 2009, p. 21).
%0 Deficiéncia e Sociedade (traducdo da autora).
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académicas e ndo académicas. Isso abrangeria, por exemplo, questdes de linguagem, valores e
interesses (Barton; Oliver, 1997).

Paralelamente, no contexto americano, as discussdes também tomavam rumo no sentido
da sistematizacdo da realidade. Defensores dos direitos das pessoas com deficiéncia e
académicos preocupados com questdes relacionadas a deficiéncia se reuniram em varias
conferéncias e descobriram que compartilhavam preocupacdes semelhantes. Segundo Barnes;
Oliver; Barton, (2002), um grande catalisador para reunir esses dois grupos foi a “Conferéncia
da Casa Branca sobre Pessoas com Deficiéncia” de 1977, que atraiu mais de 3.000 delegados.
No mesmo ano foi oferecido o primeiro curso de estudos sobre deficiéncia. O tutor principal
era um sociologo com deficiéncia e presidente da Secdo de Sociologia Médica da Associacao
Americana de Sociologia. Irving K. Zola, fundou o Disability Studies Quarterly®! e a American
Society for Disability Studies®? (Barnes; Oliver; Barton., 2002).

Tais menc0es as principais iniciativas de consolidacdo do campo do saber socioldgico
sobre deficiéncia ajudam a entender a gama de empreendimentos destinados e que ndo se
expressam em um pais apenas, ou por um grupo exclusivamente. Os estudos da deficiéncia séo
entdo, o campo que se desenvolve a partir da analise critica quanto as producdes intelectuais e,
partindo delas, das intervencGes que foram direcionadas as pessoas com deficiéncia até,
marcadamente, a década de 1980. Essa compreensdo temporal é fundamental porque ocorre
concomitante a efervescéncia politica das proprias pessoas com deficiéncia pautando suas
reivindicacdes. Por meio da analise critica a compreensdo hegemonica da deficiéncia enquanto
sindnimo de doenca, que aqueles intelectuais organicos vao produzindo o saber que ressignifica
0 entendimento quanto as suas vivéncias e de outros sujeitos que até entdo ndo puderam
elucubrar quanto a sua forma de estar no mundo.

Em suma, criticaram as proposi¢Ges mais pragmaticas que partiram do entendimento

biomédico sobre um padrdo de funcionamento sobre os corpos que esquadrinhou a definicéo

61 Estudos Trimestrais da Deficiéncia (tradugdo da autora). Segundo o sitio na internet dessa revista: “Disability
Studies Quarterly (DSQ) é a principal publicacdo da Sociedade para Estudos da Deficiéncia (SDS,
www.disstudies.org). E uma revista interdisciplinar, multidisciplinar e internacional de interesse para cientistas
sociais, estudiosos em humanidades e artes, defensores dos direitos das pessoas com deficiéncia e outros
interessados em questdes de interesse para pessoas com deficiéncia e para a comunidade de pessoas com
deficiéncia, representando toda a gama de métodos, epistemologias, perspectivas e contetdos que o campo dos
estudos sobre deficiéncia abrange. A DSQ estd empenhada em desenvolver conhecimentos teodricos e praticos
sobre a deficiéncia e em promover a plena participagdo das pessoas com deficiéncia na sociedade. O DSQ é
publicado em um formato de acesso aberto on-line, hospedado pelas bibliotecas da Ohio State University como
parte de sua iniciativa Knowledge Bank desde 2006, tendo sido seu primeiro volume de papel publicado em 1980”.
Disponivel em: https://dsg-sds.org/index.php/dsg/announcement/view/84.
62 Sociedade Americana para Estudos da Deficiéncia (traducéo da autora).
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entre 0 normal e o patoldgico. Mas, para além disso, mesmo nas producdes pretendidas como
socioldgicas, que entendem os fendbmenos a partir das construcfes e relagbes sociais, a
deficiéncia esteve relegada ao campo da sociologia médica, onde prevaleceram as perspectivas
fenomenoldgicas e interacionistas (Barnes; Oliver; Barton, 2002). Nessa dinamica, as
necessidades das pessoas com deficiéncia foram entendidas de forma limitada e limitante, cujas
propostas por respostas politicas ndo ultrapassaram o pleito por beneficios sociais e amplia¢éo
das institui¢Oes residenciais.

Para Michael Oliver (2008), aquelas vis6es eram ortodoxas, pois ainda que colocassem
a deficiéncia no contexto atual da época, abordando em suas producdes intelectuais diferentes
aspectos da deficiéncia como renda, emprego e vida independente, além de se preocuparem
com diferentes grupos que podem experienciar a deficiéncia, como pessoas idosas e pessoas
com doencas, ndo conseguiram pensar a diversidade das necessidades desses sujeitos.
Analisando os estudos sob essa abordagem, Oliver (2008) afirmou: “Esses ensaios documentam
claramente muitos dos problemas envolvidos em viver com uma deficiéncia, mas, em termos
de politica, eles contém poucas ou nenhuma recomendacao ou sugestdo verdadeiramente nova”
(Oliver, 2008, p. 24).

Segundo Davis (2006), “0 movimento politico e académico em torno da deficiéncia &,
na melhor das hip6teses, um empreendimento de primeira ou segunda onda” (Davis, 2006, p.
263). A primeira onda de qualquer luta envolve o estabelecimento da identidade contra as
definicdes sociais que foram formadas em grande parte pela opressdo, assim como nas
discussdes de raca, género e sexualidade. Em uma segunda onda, uma geracdo mais nova de
pessoas dentro do grupo de identidade passa a redefinir a luta e o objeto de estudo. Uma vez
que o entendimento dessa identidade esta consolidado, faz-se um reexame dentro do debate, e
parte para o encontro da diversidade com abordagens mais sutis e complexas (Davis, 2006). O
autor ressalta que essas contribui¢cbes costumam por gerar, inclusive, discordancias entre o
préprio grupo. Em face dessa realidade, como bem traduziu Débora Diniz (2007), pode-se falar
em ao menos duas geracbes do modelo social da deficiéncia.

A chamada primeira geragdo do modelo social da deficiéncia encontra no materialismo
histérico a sua base tedrica, buscando compreender a deficiéncia a partir de conceitos
sociologicos e politicos. Em suas teorias, 0s autores partiram da analise do desenvolvimento do
sistema de produgdo industrial no fim do seculo XIX na Gra-Bretanha, e expuseram a excluséo
sistematica das pessoas com deficiéncia do envolvimento direto na atividade econémica. Essa

primeira geracdo, pautou que sob a organizacdo produtiva do processo de industrializagdo, as
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condicdes de trabalho eram inviaveis as pessoas com deficiéncia, pois tratava-se de muitas
horas de trabalho nas fabricas em ambientes que requeriam uma destreza padronizada, trabalho
rapido e intenso (Thomas, 2002).

Partindo do entendimento de que as pessoas com deficiéncia eram, em sua grande
maioria, consideradas inaptas para vender sua forca de trabalho, foi-lhes atribuido o status de
sujeitos dependentes. Com a producdo em larga escala da industria, no seculo XX, a concepgao
quanto a dependéncia das pessoas com deficiéncia foi consolidada e as respostas para essa
questdo foi a continuidade da institucionalizacéo e intensificacdo da medicalizacdo. A exclusdo
e dependéncia que as pessoas com deficiéncia viveram no século XX® foi marcada por essa
relegacdo do impedimento a categoria de “ndo produtivos” e dependentes (Thomas, 2002).

Em face dessa discusséo, essa primeira geragdo do modelo social da deficiéncia pautou
sua experiéncia como expressao questdo social®®, desvinculando-a do padrdo de normalidade
sobre o funcionamento do corpo. Propunham que as desvantagens eram resultantes mais
diretamente das barreiras presentes na estrutura social, do que em seus corpos com
impedimentos. Além disso, pautavam que a superacdo dessas barreiras promoveria a sua
independéncia (Diniz, 2007). Assim, partiram do entendimento da independéncia como um
valor ético central para as relacfes humanas, que € equivocado sob o olhar da perspectiva critica
feminista que a entende como condigdo humana.

Os avangos nos estudos da deficiéncia levaram ao entendimento dos limites da
abordagem marxista (Thomas, 2002; Diniz et al., 2010), baseada no valor ético central da
independéncia. As perspectivas feministas e culturalistas ampliam o debate sobre a deficiéncia,
necessariamente em resisténcia ao modelo biomédico, mas também aprofundando o campo
tedrico dos estudos da deficiéncia em relacdo aos conteidos que os precursores do modelo
social haviam deixado de lado. A critica a cultura da normalidade e do padréo de funcionamento

dos corpos foi discutida a partir da sua interseccionalidade com a opressao de género e raca.

63 Carol Thomas (2002) especifica algumas dessas exclusdes e dependéncias: “barreiras no trabalho, educacao,
servicos de bem-estar, moradia, transporte, cultura e demandas de lazer, tanto em instituicdes como em éreas
comuns” (Thomas, 2002, p. 47, traducdo da autora).
4 A questdo social € um conceito muito discutido no campo do Servigo Social, aqui sinteticamente entendido, a
partir do marco tedrico marxista, como a contradicdo que a base de produgdo exploratoria do capitalismo constroi
no desenvolvimento das desigualdades sociais. Em que, na medida que se apropria da riqueza socialmente
produzida, também conforma a consciéncia da classe explorada e, necessariamente, sua resisténcia a subordinagéo
vivenciada. Diante disso, a questdo social é expressdo das relagcdes de exploracdo do trabalho como forma de
producéo e reproducdo do capital, e do embate da classe trabalhadora exigindo o enfrentamento dessa exploragéo
por meio da acdo do Estado, que se materializa em politicas publicas que garantam direitos. Ou seja, estabelece-
se enquanto a problematizacéo histérica da contradigdo essencial entre capital e trabalho (Pereira, 2003).
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Em um debate mais ampliado, para além do campo dos estudos da deficiéncia, a
resisténcia as desigualdades sociais organizadas ideologicamente por meio da opressao ganhou
maior notoriedade na década de 1970, com os movimentos feministas. Sob o olhar critico da
experiéncia de ser mulher, deixaram claro que as opressdes eram consequéncia das relacdes
sociais hierarquizadas sob o entendimento de um padrdo genérico de ser humano, o qual
subalterniza a diversidade humana. Desvelando esse fato, evidenciaram a necessidade da
atencdo do Estado (Santos, 2008).

Por mais de duas décadas a filosofia feminista vém mapeando um novo territorio na
teoria ética (Young; DiQuinzio, 1997; Barros, 2016), conformando uma perspectiva de justica
alternativa a compreensao hegeménica que se constrdi sob a ideia de um ser humano genérico,
denominada ética do cuidado. Segundo Livia Barbosa (2013, p. 23), “a justica corresponde ao
melhor arranjo possivel que viabilize as realizagdes dos fins pessoais para todas as pessoas”.
Nessa direcdo, foram as estudiosas feministas que provocaram a estrutura sobre o justo desde
0 questionamento de que esta se baseara em um pretencioso ser humano genérico, mas com
caracteristicas muito bem definidas: homens, brancos, sem deficiéncia, classe média,
heteronormativos (Diniz, 2007; Barbosa, 2013; Barros, 2016). Como ja fora discutido, o
estabelecimento de um padrdo de pessoa conforma um grupo dominante e subjuga o0s
desviantes.

Em suas analises da realidade, as mulheres tornaram evidente as relagdes de poder que
se estabelecem entre os espacos publicos e privados e como produzem e reproduzem
desigualdades sociais. O lema feminista de que o privado € publico, sintetiza a organizacao de
suas teorias sobre o real. Partindo das vivéncias enquanto pessoas em situacdo de
subalternidade, lancaram luzes sobre os pilares que sustentam essas relacdes. Em suas
contribuicdes ao que se convencionou chamar de segunda geracdo do modelo social da
deficiéncia, as feministas avancaram em trés principais direc@es: a) a critica ao principio da
igualdade pela independéncia; b) a emergéncia do corpo com impedimentos; c) a discussao
sobre o cuidado (Diniz, 2007).

Essa segunda geracao é constituida por mulheres que passam a produzir conhecimento
sobre a deficiéncia perante suas experiéncias enquanto cuidadoras. A vivéncia das mulheres
permite a contestacdo das teorias dominantes sobre a ética e justigca, uma vez que propdem um
valor central 8 humanidade alternativo as teorias hegemonicas. Enquanto as teorias de justica
tradicionais partem da independéncia como valor humano central para a organizacao e conduta

humana, as feministas propdem a interdependéncia como dimensdo fundamental a existéncia
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das sociedades por mais de uma geracao (Kittay, 1999). O cuidado esta diretamente relacionado
a condi¢do humana, assim como a dependéncia. Em diferentes fases da vida as pessoas
experimentam a dependéncia, como na infancia, na velhice, e mesmo na deficiéncia e, por sua
vez, demandam o trabalho com o cuidado.

Ao colocar a dependéncia como dimensdo humana, as construtoras da ética do cuidado
puderam avangar quanto a experiéncia da pessoa com deficiéncia para além da sua
potencialidade em ser adaptada ao modo produtivo do capitalismo. Nessa direcdo, retomaram
a importancia do corpo com impedimentos como expressdo da diversidade humana, mas
também em suas consequéncias concretas para restricao de participacdo, nao apenas em relacdo
a barreiras, mas quanto a dor e ao sofrimento. Assim, também colocaram suas demandas
enquanto cuidadoras por também precisarem de atencdo publica para o suprimento das suas
necessidades humanas.

A elucidacdo desse movimento histérico quanto a conformacdo dos estudos da
deficiéncia é fundamental para a compreensao de que este é um campo diverso. A hegemonia
de um saber é construida por diferentes elementos, tanto tedricos quanto préaticos, que o colocam
em dominancia. O modelo social britanico, prevaleceu enquanto marco tedrico dos estudos da
deficiéncia pela forca politica e tedrica que seus precursores conquistaram no decurso historico
do seu desenvolvimento. Mais uma vez, em sua maioria, homens com deficiéncia fisica, que
em razdo das oportunidades de insercao académica e politica, puderam pautar e conformar uma
concepcao radical e potente que bateu de frente com a perspectiva biomédica. A luta politica e
académica entorno da deficiéncia é determinante para o avan¢co do pensamento para
enfrentamento a realidade opressora as pessoas com deficiéncia.

Nesta eara, a dicotomia entre biomédico e social é atualmente questionada e proposic¢des
de abordagens sociais mais ampliadas no sentido da promocdo da justica e igualdade sdo
desenvolvidas. Nao se trata de voltar a perspectiva individualizante da medicalizacdo da
deficiéncia (Shakespeare, 2006), mas pensar a complexidade que essa experiéncia promove,
determinada por fatores que sdo bioldgicos, mas necessariamente inter-relacionados com a
subjetividade, 0 ambiente, as barreiras e a organizacao da sociedade como um todo. Apesar de
declarar que o modelo social ndo negava a presenca do impedimento (Barnes; Oliver; Barton,
2002), a diversidade dessa determinacdo foi muitas vezes ignorada pela radicalidade de uma
teoria que a pensava na centralidade do trabalho no sistema capitalista como efetiva

participacao das pessoas na sociedade.
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Ainda assim, no debate internacional, remete-se muito ao modelo social da deficiéncia
como sendo o resultado que a UPIAS conseguiu consolidar sobre a deficiéncia nos marcos
legais do periodo, em uma clara dicotomia entre o biomédico e o social. Contudo, como visto,
é possivel falar em ondas ou geracdes do modelo social e, mesmo ele, € um recorte dentro dos
estudos da deficiéncia, que se conforma como uma teoria mais ampla e critica a hegemonia
biomédica. Assim, esse campo de estudos estd avancando em repensar essa dicotomia,
entendendo que é preciso reconhecer as necessidades de um corpo com impedimentos, e como
atender a elas, sem menosprezar os demais determinantes da experiéncia de restri¢cbes de
participacao das pessoas com deficiéncia para viverem plenamente em sociedade.

De todo modo, é quando um conceito precisa ser operacionalizado que a disputa de
poder e dominagdo fica ainda mais evidente. Se no debate tedrico a abordagem social é ampla
e diversa, toda essa discussao estd em oposicao a hierarquia biomédica para definir e intervir
sobre as pessoas com deficiéncia. Na teoria, nenhum autor assumiu explicitamente a defesa do
modelo biomédico da deficiéncia (Shakespeare, 2006), esta é uma caracteriza¢do que o0s estudos
da deficiéncia fazem sobre as producgdes cientificas, narrativas e politicas publicas que vao
sendo historicamente consolidadas. Quanto a isso, Shakespeare (2006) aponta para necessidade
de analise sobre a Classificacao Internacional de Funcionalidade (CIF), como expressao de uma
possibilidade alternativa ao modelo social radical, por propor uma avaliacdo da deficiéncia que
seja biopsicossocial.

Ainda assim, o que pode estar se conformando nesse momento historico ndo é
necessariamente um novo modelo de interpretacdo da deficiéncia, inclusive porque o proprio
entendimento quanto a organizacdo do debate em termos de “modelos” ja ¢ amplamente
questionada, tendo em vista ndo se tratar de algo estatico. Mas, quando se fala em
biopsicossocial no campo da deficiéncia, é preciso analisa-lo e defendé-lo sobre o paradigma
das abordagens sociais da deficiéncia, pois enguanto conceito, esse termo ndo consegue,
sozinho, superar a hierarquia biomédica, tendo em vista que

Quando uma definicdo operacional € aceita, ela também cria uma lacuna entre
a definicdo conceitual e a operacional que restringe o significado do conceito
tedrico aquele representado pela ferramenta operacional ou questdo usada na
medi¢ao” (ALTMAN 2001 p.119).

Assim, um importante recorte analitico no campo desses estudos sdo as formas de
avaliacdo da deficiéncia para fins de intervencgdes, individuais e publicas. A conformacdo dos
catalogos de classificacdo da deficiéncia, por parte da Organizagcdo Mundial da Satude (OMS),

é a base orientadora dos instrumentais produzidos para essas intervencgoes.
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3.3 CLASSIFICACOES DA DEFICIENCIA: DO BIOMEDICO AO BIOPSICOSSOCIAL

A classificacdo da deficiéncia € um elemento determinante para viabilizacdo de direitos
sociais. Conforme foi exposto até aqui, a compreensdo da deficiéncia estabelece as respostas
individuais e coletivas que serdo dadas a ela. Tendo em vista a complexidade de definicdo da
deficiéncia por se tratar de uma experiéncia relacional, de interacdo do corpo com a sociedade,
ha diversos paradigmas imbricados. Esta em pauta a compreensao sobre corpo, impedimentos,
barreiras e opressdo social. Estes sdo conceitos complexos e historicamente determinados. Por
esse motivo, é necessario desenvolver manuais orientadores para o reconhecimento das pessoas
com deficiéncia, com vistas a desenvolver acdes que sejam direcionados ao atendimento das
suas necessidades.

Para ativistas e autores da deficiéncia, a formulacdo da Classificacdo Internacional de
Lesdo, Deficiéncia e Desvantagem (CDID), da Organizacdo Mundial da Satude (OMS), é um
simbolo do modelo biomédico (Shakespeare, 2006). A CDID foi arquitetada pelo sociélogo-
médico, Mike Bury, na década de 1970 e publicada em 1980 (Thomas, 2002). O objetivo foi
elaborar um catalogo oficial para classificacdo da deficiéncia como consequéncia das doencas
(bem como de lesbes e outros disturbios) e de suas implicacdes para a vida dos individuos
(OMS, 1980), expandindo o seu acervo das doencas previstas na Classificagdo Internacional de
Doencas (CID/OMS) (Diniz, 2007). Apesar da intencdo de afastar-se da visdo biomédica da
deficiéncia, em face da amplitude que o modelo social da deficiéncia conquistara naquele
periodo, foi considerada um retrocesso, porque manteve a centralidade da avaliacdo na
capacidade de funcionamento de corpo do sujeito, ou seja, no impedimento. Nela, sdo
classificadas as pessoas, € ndo o desempenho em interacdo com a realidade vivenciada.

Apesar de dados politicos importantes, como o fato de contar com representantes de
organizacg6es que também discutiam deficiéncia, assim como como consultores do nascedouro
do modelo social britanico, como Phillip Wood, eles mesmos criticavam o modelo social
emergente. Para Bury, por exemplo, esse era um modelo “supersocializado” que atribuia a
restricdo de participacdo das pessoas com impedimentos corporais as barreiras sociais, negando
a relagcéo de causalidade entre o impedimento do corpo e essas restrigdes (Thomas, 2002).
Assim, como ressalta e analisa Tom Shakespeare (2006), a CDID definiu impedimento como
“qualquer perda ou anormalidade de estrutura ou fun¢ado psicologica, fisioldgica ou anatdmica”
(OMS, 1980, p. 27). Impedimento é definido como desvio de uma norma biomédica e inclui
limitacdo funcional. Deficiéncia é entdo definida como qualquer restri¢do ou falta, decorrente

de impedimento, da capacidade de realizar uma atividade na forma ou dentro da faixa
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considerada normal. Finalmente, handicap é "uma desvantagem para um determinado
individuo, resultante de uma deficiéncia ou incapacidade, que limita ou impede o desempenho
de um papel que é normal (dependendo da idade, sexo e fatores sociais e culturais) para esse
individuo™ (OMS, 1980, p. 14).

Assim, “O vocabulario proposto pela OMS representava um retrocesso para as
conquistas do modelo social: a deficiéncia seria resultado de uma lesdo no corpo de um
individuo considerado anormal” (Diniz, 2007, p. 41). Foram varias as dimensdes apontadas
pelos estudiosos da deficiéncia, que pautaram a revisdo desse documento por 20 anos, até a
publicacdo do documento alternativo para classificacdo da deficiéncia: a Classificacao
Internacional de Funcionalidade, Deficiéncia e Saude (CIF)® (Diniz, 2007). Tendo em vista
que o portugués ndo € um dos idiomas oficiais da Organizacdo das Nagbes Unidas (OMS), a
traducdo desse documento foi realizada pelo Centro Brasileiro de Classificacdo de Doencas, da
Universidade de Sao Paulo, que dentre outras escolhas, traduziu “desability” para incapacidade,
tornando-a sinbnimo de deficiéncia, naquele documento. Quanto a isso, Diniz, Medeiros e
Squinca (2007) explicam que essa decisdo ignora mais de trinta anos dos estudos da deficiéncia
e da concepcdo social da deficiéncia que inspira a propria CIF, inclusive porque a categoria
deficiéncia provoca a hegemonia biomeédica que a convencionou como desvio a norma. Nas
palavras dos autores:

A Unica traducdo possivel para disability — acurada e aceitavel para 0 marco
tedrico que inspirou a revisdo da ICF — é deficiéncia. Disability e deficiéncia
sdo conceitos carregados de conteldo normativo para o0 universo biomédico,
e essa ndo é uma particularidade da Lingua Portuguesa. Mas a escolha de
disability e ndo outra categoria foi exatamente para provocar a tradicdo
biomédica de dois séculos que compreende deficiéncia como algo fora da
norma. Havia um objetivo politico e moral por tras da escolha de disability:
desestabilizar a hegemonia biomédica no campo (Diniz; Medeiros; Squinca,
2007, p. 2509).

A CIF consiste na revisédo da CDID e tem como objetivo padronizar um sistema que
descreva componentes da salde e condi¢des para a promogdo da satde (OMS, 2001). Ao inserir
0s determinantes sociais, a CIF possibilita a compreensdo de que ha multideterminacGes para
se conceber a saude, em oposi¢éo a perspectiva dicotdmica sobre doenca. Nela esta a mengéo
ao modelo biomédico e social da deficiéncia, propondo-se enquanto uma alternativa de modelo
emergente, o biopsicossocial (Diniz; Medeiros; Squinca, 2007). Essa classificagdo ndo objetiva
categorizar as pessoas, mas 0 desempenho de atividades em interacdo. Diante do exposto, a

CIF, ou a perspectiva biopsicossocial, ndo sdo um modelo ou outro, mas se constroi sob o

5 Em inglés: Classification of Functioning, Disability and Health (ICF) (OMS, 2001).
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direcionamento da perspectiva social da deficiéncia para avalia-la. Contudo, a materializagédo
da abordagem social da deficiéncia demanda a interseccdo entre os estudos da deficiéncia, a
avaliacdo biopsicossocial, a interdisciplinaridade e a riqueza da troca de saberes a partir da
instrumentalidade profissional e ética. Tanto a avaliacdo da deficiéncia quanto na elaboracéo,
acompanhamento e monitoramento das politicas sociais, dependem da construcdo de uma
ideologia dominante sobre a deficiéncia sob o paradigma social, para que possa superar a
hegemonia biomédica.

Construir teoricamente um conceito é fundamental para que ele possa ser pensado em
sua operacionalidade. Contudo, delimitar o debate tedrico ndo é suficiente para a superacdo de
um poder dominante. No que tange a deficiéncia, a CIF é notadamente uma conquista para uma
abordagem social que pretende compreender a interrelagdo do corpo com impedimentos e as
diversas barreiras sociais. Porém, mesmo o instrumento construido sobre os parametros da CIF,
ndo é suficiente para implementar uma avaliacdo da deficiéncia que contemple a complexidade
da perspectiva social da deficiéncia, porque um instrumento é apenas uma ferramenta para
avaliacdo e os saberes e poderes instituidos em sua aplicacao sdo determinantes na conformacéo
da hegemonia sobre o conceito de deficiéncia presente na sociedade contemporanea. Diante
disso, é preciso conhecer as estratégias que conservam a hegemonia biomédica, sob o discurso

de uma pretensa avalia¢do biopsicossocial.

3.4 ESTUDOS DA DEFICIENCIA E POLITICA SOCIAL NO BRASIL

Os estudos da deficiéncia foram os Gltimos a serem inseridos no campo das Ciéncias
Humanas e Sociais (Barbosa, 2013) e apesar das cinco décadas desde a proposicdo desse
conjunto de estudos, ele ainda vem enfrentando desafios em sua disseminacdo. No Brasil, o
campo dos estudos da deficiéncia tem se expandido com o decorrer do tempo. Apesar disso,
ainda é necessario recorrer as discussfes internacionais para fundamentar as producfes
intelectuais no pais. Assim como para a presente Tese, 0 dominio da lingua inglesa ainda € uma
exigéncia para o aprofundamento tedrico sobre o tema, tendo em vista o vanguardismo dos
estudos anglo-saxdes e o notavel alcance das producgdes em inglés enquanto lingua franca
académica. Esse € também um desafio para pesquisadores e pesquisadoras do tema por exigir
um saber ainda pouco acessivel.

Algo que é muito caro ao debate sobre deficiéncia é a participacdo e protagonismo das

pessoas que vivenciam essa realidade em seus corpos e nas relacoes de afeto e cuidado. De tal
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modo, a producdo do conhecimento deve garantir mais espaco para que essa participacao seja
efetivamente realizada. Segundo Fagner Carniel e Anahi Mello (2021, p. 502):

a partir do momento em que consideramos com seriedade a experiéncia de
pessoas com deficiéncia — que lemos seus textos, dialogamos com suas
perspectivas, estudamos e participamos do mundo “com” essas pessoas —,
iniciamos um movimento que podera redimensionar 0 modo pelo qual
entendemos a alteridade, as assimetrias, as relacfes, 0s corpos, os desejos, as
percepcBes, o conhecimento, enfim, os proprios significados que atribuimos a
nossa humanidade.

Nesta direcdo, com vistas a evidenciar a producéo cientifica no campo da deficiéncia no
Brasil, foi realizado um breve levantamento quantitativo das Teses e Disserta¢fes disponiveis
na Base Digital de Teses e Dissertacdes (BDTD)®. Esse levantamento reproduz e atualiza os
dados publicados por Fagner Carniel ¢ Anahi Mello (2021) no artigo intitulado “Quem Escreve
pela Deficiéncia no Pensamento Social Brasileiro?”. Naquele estudo, o autor e autora realizam
o recorte temporal de 1997 a 2020, ja no presente estudo, avanga-se até o ano de 2022. O marco
do ano de 1997 se da por ser o primeiro ano que a Base registra uma producao cientifica quando
buscada pelo termo: disability studies. A traducdo para a lingua brasileira culmina em mais de
uma expressdo que contempla o termo “disability studies”, como: estudos da deficiéncia e
estudos sobre deficiéncia; por isso, o temo em inglés é mais genérico. Por sua vez, na medida
gue o presente levantamento foi realizado no més de fevereiro de 2023, o ano de 2022 é o0 mais

recente em que hé trabalhos disponibilizados.

% Essa Base foi desenvolvida é coordenada pelo Instituto Brasileiro de Informagéo e Tecnologia (IBICT), segundo
o sitio na internet dessa plataforma, ela: “integra os sistemas de informacgao de teses e dissertagdes existentes nas
instituicGes de ensino e pesquisa do Brasil, e também estimula o registro e a publicacdo de teses e dissertacdes em
meio eletrdnico. A BDTD, em parceria com as instituicdes brasileiras de ensino e pesquisa, possibilita que a
comunidade brasileira de C&T publique e difunda suas teses e dissertacdes produzidas no Pais e no exterior, dando
maior visibilidade & producdo cientifica nacional”. Disponivel em: http://www.bdtd.ibict.br/vufind/. “Sobre a
BDTD”. Acesso em: 15 fev. 2022.
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Figura 5 — Teses e Disserta¢des disponiveis a partir da busca por “disability studies” (1997-2021)

Fonte: Elaborag&o prdpria (2023).

E possivel observar na Figura 5, em comparagio ao levantamento inicial (em anexo),
divergéncias quantitativas desde o ano de 2004. Isso se d& porque a BDTD permite a atualizacao
constante dos trabalhos digitalizados e submetidos®’. Contudo, n&o alteram a analise realizada
por Carniel e Mello (2021) e confirmada no presente estudo, de que houve aumento exponencial
nas producdes de Teses e DissertacBes brasileiras sobre o disability studies. Perante o gréafico
apresentado, um elemento histérico-contextual fundamental a ser considerado é a pandemia que
se generalizou em 2020, impactando nas produgdes cientificas e continuidade nos cursos de
Pds-Graduagdo, e que tem suas consequéncias reverberadas até o presente ano, em 2023.
Inclusive, como medida importante para atender as consequéncias no campo da producédo
cientifica causada pela pandemia, diversos PPG estenderam os prazos de defesas, ou até mesmo

suspenderam essa limitagdo de tempo.

57 Essa atualizagéo se da em razdo da metodologia de armazenamento das respectivas Teses e Dissertacdes na Base
Digital de Teses e Dissertacfes (BDTD). Segundo os bibliotecarios da Biblioteca Central da Universidade de
Brasilia (BCE/UnB), esse nimero anual é dinamico e a depender de quando for pesquisado pode ser alterado. Essa
dinamicidade se d& por alguns motivos: primeiramente, a regulamentacdo da obrigatoriedade quanto a
digitalizacdo de Teses e Dissertacdes pelos Programas de Pos-graduacdo (PPGs) é relativamente recente, se
comparada ao volume de produges anteriores ao ano de 2006, quando a Portaria n® 013, de 15 de fevereiro de
2006, da Coordenagdo de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior (CAPES) foi publicada. Essa Portaria
institui a obrigatoriedade da disponibilizacdo em formato digital das teses e dissertacdes produzidas pelos
programas de doutorado e mestrado reconhecidos (Brasil, 2006). Desde entéo, as universidades criaram suas
préprias normativas com prazos e formatagdes a serem cumpridos. Assim, ha um prazo para entrega das verses
finais apds as defesas para serem depositadas digitalmente nos repositérios das bibliotecas universitarias que, por
sua vez, também contam com um periodo para submeterem a plataforma da BDTD. Além disso, é preciso
considerar os dois anos da pandemia que repercutiram tanto no atraso para entrega por parte dos estudantes, quanto
para conformacdo de uma demanda reprimida que as bibliotecas universitarias estdo buscando sanar. Diante do
exposto, diariamente sdo recebidos trabalhos digitalizados que podem ter sido defendidos h&a mais de uma década.
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Atrelada a ampliacdo dos estudos da deficiéncia no Brasil, é possivel afirmar que esta
avancando no campo das politicas sociais por suas preocupacfes em construir um Modelo
Unico de Avaliagio que possa contemplar a perspectiva da restricdo de participacio. A politica
publica expressa a relacdo entre o Estado e a sociedade em uma perspectiva de atender as
necessidades sociais dos sujeitos por meio de um conjunto de decisdes e acBes. Essas acdes se
concretizam em direitos sociais 0s quais se direcionam pelo principio da igualdade (Pereira,
2008b). Quanto a isso, Potyara Pereira (2008b, p. 102) explica:

A identificacdo das politicas publicas com os direitos sociais decorre do fato
de esses direitos terem como perspectiva a equidade, a justica social e
permitirem a sociedade exigir atitudes positivas, ativas do Estado para
transformar esses valores em realidade. Dai porque, no campo de atuacéo das
politicas publicas, a participacdo do Estado, seja como regulador, seja como
provedor ou garantidor de bens publicos como direito, é considerada
fundamental.

Nesta direcdo, a politica social ao se apresentar como uma espécie do género politica
publica (Pereira, 2008b), precisa ser compreendida como um campo de disputas, que se
expressa desde sua génese. Ela nasce por meio da luta de classes, consistindo na materializacdo
da conquista de alguns dos direitos reivindicados pela classe trabalhadora, que reclamava
melhores condigdes de trabalho e de vida em face do desenvolvimento do sistema capitalista.

A politica social teve seu surgimento de forma progressiva, bem como diversa em cada
pais do mundo, a depender dos “movimentos de organizagao e pressdo da classe trabalhadora,
do grau de envolvimento das forcas produtivas, e das correlacbes e composicdes de forca no
ambito do Estado” (Boschetti; Behring, 2010, p. 64). Com isso, evidencia-se a necessidade de
contemplar a diversidade humana tanto nos textos legais, quanto na materializacdo das politicas
sociais. Contudo, é fundamental atentar-se na andlise dessas acBes do Estado a grupos
especificos, para Silvana Mara Santos (2008) é importante estabelecer os limites e contradi¢des
do instrumento legal que assegura direitos especificos a grupos sociais quando estes se tornam
o principal objetivo da organizacdo politica, enquanto fim Gltimo de luta. Diante disso, a autora
afirma:

Somente em sociedades estruturalmente desiguais faz sentido pensar em
instrumentos juridicos capazes de amenizar os conflitos; obstaculizar as
formas de discriminacdo e de preconceito; e, em periodos de crise, conter a
ruptura com a institucionalidade burguesa e, no limite, com valores
civilizatérios (Santos, 2008, p. 187).

Como evidéncia de uma das expressdes da organizacao politica e do poder dos conceitos

que se desenvolvem nessas disputas, as pessoas com deficiéncia reivindicam o reconhecimento

de seus corpos como resultado da diversidade humana e suas experiéncias de desvantagens
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como restricdo de participacdo imposta pelas barreiras da sociedade. Neste contexto, as
demandas do movimento de pessoas com deficiéncia séo postas ao lado de perspectivas como
sexismo e racismo, conceituando a discriminagédo vivenciada pelas pessoas com deficiéncia
como capacitismo. A necessidade de utilizacdo do conceito de capacitismo é defendido por
Anahi Mello (2016), dada a urgéncia em nomear a especificidade da opressdo contra as pessoas
com deficiéncia e, com isso, dar visibilidade a este segmento (Mello, 2016). Além disso, a
expressdo coloca em xeque o sentido positivo dado as expectativas de capacidades do
funcionamento humano que séo socialmente produzidas. Esse debate € umas das expressdes de
como as fontes tedricas e politicas do debate de género e raca, sdo fundamentais para a
consolidacdo das reflexdes no campo da deficiéncia como categoria estrutural a organizacéo
desigual e opressora na sociedade de classes.

E importante notar que as pessoas com deficiéncia, enquanto grupo subalternizado, tem
a diversidade como caracteristica secular. O debate atual sobre a interseccionalidade permite
avancar no entendimento de que esse € um marcador que atravessa a vivéncia de todas as
pessoas em situacdo de subalternidade, permitindo pensa-las na perspectiva de justica social.
Ainda assim, a ndo homogeneidade do movimento de pessoas com deficiéncia implica em
articulacbes fragmentadas e fragmentadoras da luta, reverberando em conquistas até mesmo
setorializadas. Por sua vez, o processo de construcdo democréatica da Constituicdo Federal de
1988, evidenciou a importancia do protagonismo das pessoas com deficiéncia em todos 0s
ambitos dos processos decisOrios para que suas reivindicacBes sejam coerentes com as
demandas do grupo social como um todo. Nessa direcdo, ao assumir que as politicas para
pessoas com deficiéncia estdo inseridas no contexto do Estado capitalista produtor de
desigualdades sociais, é necessario investigar a sua ampliacdo ou retrocesso quanto a promogao
dos direitos sociais

Nessa direcdo, a década de 80 é um marcador histérico de expansdo do movimento de
pessoas com deficiéncia no mundo e tem sua consequente repercussao no Brasil. A Organizacao
das Nagoes Unidas (ONU), declarou em 1981 o Ano Internacional da Pessoa Deficiente” o que
deu visibilidade aos processos de exclusdo vivenciados por essas pessoas. Atrelado a esse

processo o periodo da Constituinte® é um importante marco em que a mobilizag&o por meio de

68 Designa o periodo de intensa atividade democratica em que foi instalada a Assembleia Nacional Constituinte,
no Congresso Nacional em 1° de fevereiro de 1987 tendo como finalidade elaborar a Constituicdo que viria a ser
apelidada de “Constitui¢do Cidada”, em resisténcia ao periodo que findara em 1985 os 21 anos de Ditadura Militar.
As atividades da Assembleia se encerraram em 22 de setembro de 1988 com a aprovacdo do texto final da
Constituicio Federal Brasileira.
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instituicdes de e para pessoas com deficiéncia, esteve fortalecida a efervescéncia da construcao
democratica da Carta Magna, e das conquistas legais que foram consolidadas naquele
documento. Segundo Izabel Maior® (2017), antes da Constituicdo Federal de 1988, as Unicas
normas sobre pessoas com deficiéncia estavam restritas a regulamentos da Educacdo Especial
e da Legido Brasileira de Assisténcia (LBA). Diante das garantias promovidas, a legislacao
brasileira sobre os direitos das pessoas com deficiéncia € hoje reconhecida como uma das mais
abrangentes do mundo (Maior, 2017).

A criagdo da Coordenadoria Nacional para Integracdo da Pessoa Portadora de
Deficiéncia (Corde), em 1986, demarca o reconhecimento a nivel federal da necessaria
organizacdo administrativa para o planejamento e promocdo dos direitos da pessoa com
deficiéncia. Ela estava responsavel pela Politica Nacional para Integracdo da Pessoa Portadora
de Deficiéncia, instituida pelo Decreto n° 914, de 6 de dezembro de 1993, e regulamentada
somente em 1999 pelo Decreto n° 3.298/1999. Dentre as diversas mudangas organizacionais
daquela Coordenacéo, Izabel Maior (2017), a primeira pessoa com deficiéncia a ser secretaria
nacional, ressalta que a mudanca de paradigma quanto a compreensdo da deficiéncia como
questdo de direitos humanos, motivou a transicdo da Corde para o Ministério dos Direitos
Humanos em 1995, tendo se tornado Secretaria Nacional de Promocéo dos Direitos da Pessoa
com Deficiéncia, em 20097°. Nesse contexto, se historicamente a deficiéncia esteve presente
nas agendas das politicas publicas € o compartilhamento entre “militancia politica, investigacdo
académica e gestdo social” (Pereira; Barbosa, 2016, p. 3018) que desafia a intervencao publica
em atendimento a possibilidade do enfrentamento a restri¢do de participacao na sociedade. Para
Maior (2017), a politica afirmativa mais importante para esse grupo social € 0 acesso ao
mercado de trabalho, segundo a autora:

A Lei 8.112/1990 determinou a reserva de cargos nos concursos publicos e a
Lei 8.213/1991 estabeleceu a reserva de 2 a 5% dos cargos nas empresas com
100 ou mais empregados, para beneficiarios reabilitados e pessoas com
deficiéncia capacitadas profissionalmente. Apesar da fiscalizac&o, de acGes de
esclarecimento e a aplicacdo de multas, ainda ha grande resisténcia dos
empresarios em contratar trabalhadores com deficiéncia, por discriminacéo e
por se recusarem a tornar os ambientes de trabalho acessiveis. Algumas
sentencas judiciais aceitam as justificativas dos empresarios e perpetuam a
injusta excluséo das pessoas com deficiéncia (Maior, 2017, p. 33).

69 Meédica e professora de medicina na UFRJ, foi a primeira pessoa com deficiéncia a comandar a Secretaria
Nacional de Promocéo dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia, de 2002 a 2011, e é lideranga hd mais de trinta
anos do Movimento das Pessoas com Deficiéncia. Disponivel em:
https://pt.wikipedia.org/wiki/lzabel_Maria_Loureiro_Maior.

0 Em 2023, a Secretaria permanece submetida ao agora denominado: Ministério dos Direitos Humanos e
Cidadania, comandada por Anna Paula Feminella, mulher com deficiéncia.
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Diante da realidade exposta, apesar da importante conquista quanto a previsdo legal para
a insercéo das pessoas com deficiéncia no mercado de trabalho™, as desigualdades de incluséo
culminam no empobrecimento dessa populacdo. Diante dessa realidade, outra politica social
fundamental para o atendimento das necessidades das pessoas com deficiéncia é o Beneficio de
Prestacdo Continuada (BPC). Regulamentado em 1996, o BPC garante a transferéncia de um
salario minimo mensal a idosos e deficientes com renda familiar per capita inferior a um quarto
(1/4) do salario minimo. Esta ndo é a uUnica acdo brasileira para a populacdo pobre com
deficiéncia, mas se apresenta como uma das mais importantes, tanto em relacdo a populacéo
beneficiada, quanto ao volume orcamentério.

No que tange ao espago de controle social democratico, o Conselho Nacional dos
Direitos da Pessoa com Deficiéncia (Conade), foi criado em 1999 no ambito do Ministério da
Justica, atraves do Decreto n® 3.076/1999. No mesmo ano ¢ regulamentada a “Politica Nacional
para integracao da Pessoa Portadora de Deficiéncia”, por meio do Decreto n°® 3.298/1999, a qual
compreendia o conjunto de orienta¢cBes normativas que objetivam assegurar o pleno exercicio
dos direitos individuais e sociais das pessoas com deficiéncia (Brasil, 1999). A época, essa Lei
evidenciou a aproximacao com a perspectiva do modelo social da deficiéncia entendida como
produto da interacdo do impedimento com as barreias de uma sociedade pouco sensivel a
diversidade humana. Por sua vez, o Decreto n° 5.296, de 2004, conhecido como lei da
acessibilidade, reforcou essa compreensdo, propondo em seus objetivos “alteragdes nas
estruturas, valores e praticas sociais, de forma a tornar possivel a plena participacéo de todas as
pessoas no ordenamento social, independente das diversidades corporais que possam
apresentar” (Senna; Lobato; Andrade, 2013, p. 20). Ainda assim, esses decretos apresentam um
conjunto de definicdes de deficiéncias baseadas em pardmetros biomédicos, ou seja, centrados
nos impedimentos corporais. Assim, determinam sob esses parametros quem sdo as pessoas a
serem atendidas pelas acGes governamentais de que tratam.

Enquanto marcos historicos de avanco da perspectiva social da deficiéncia no Brasil,

essas legislacbes cumpriram importante papel, contribuindo para a participacdo social das

& Segundo a Agéncia IBGE, conforme os dados da PNAD Continua publicizados em agosto de 2023, quando
comparada a taxa de participagdo das pessoas sem deficiéncia no mercado de trabalho, as pessoas com deficiéncia
apresentaram um percentual de 37,2% a menos (de 66,4% para pessoas sem deficiéncia, para 29,2% para pessoas
com deficiéncia). A informalidade é a principal forma de ocupagéo das pessoas com deficiéncia, estando em cerca
de 55% dos casos, enquanto para pessoas sem deficiéncia esse percentual € de 38.7%. Disponivel em:
https://agenciadenoticias.ibge.gov.br/agencia-noticias/2012-agencia-de-noticias/noticias/37317-pessoas-com-
deficiencia-tem-menor-acesso-a-educacao-ao-trabalho-e-a-renda.

99


http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/decreto/D3076.htm

pessoas com deficiéncia e caminhando para outras conquistas fundamentais. Nessa direcdo, a
participacdo no processo de construcdo e ao tornar-se signatario da Convengdo Sobre 0s
Direitos da Pessoa com Deficiéncia (CDPD), o Brasil participa do salto qualitativo que
evidencia a progressividade do movimento de pessoas com deficiéncia, assim como do
reconhecimento publico da necessidade de acfes coletivas para garantia do exercicio da
cidadania por parte desses sujeitos. A Convencéo, que tem no Brasil a mesma forga normativa
que a Constituicdo Federal, é a referéncia no campo da deficiéncia tanto por normatizar a
concepcao de deficiéncia a luz da perspectiva social da deficiéncia, como pela trajetoria da sua
elaboracao permeada pela participacdo politica das pessoas com deficiéncia (Barbosa, 2013).

Segundo Barbosa (2013), a participacdo da sociedade civil no processo de construcéo
da Convencéo Internacional se apresenta como uma novidade para 0 mundo. O protagonismo
das pessoas com deficiéncia nesse processo foi fundamental para a introducéo da classificagcdo
das barreiras que geram desigualdade e por tornar obrigatorio a sua implementacao pelos paises
que a assinaram. E evidente que a participacdo das pessoas com deficiéncia em todos os
processos decisorios que lhes diga respeito é uma obrigacéo reivindicada historicamente pelo
movimento social, e assegurada legalmente pela Convencao. Nesse sentido, toda e qualquer
auséncia na garantia da participacdo das pessoas com deficiéncia configura infracdo legal, no
caso brasileiro, ato inconstitucional. Diante das medidas para garantir a implementacdo da
CDPD, esta previsto em seus artigos 34 a 39 a atuacdo do Comité sobre os Direitos das Pessoas
com Deficiéncia (Brasil, 2009). Para além das atribuicdes previstas naqueles artigos, o
Protocolo Facultativo da Convencéo, cujo Brasil é também signatario, prevé o reconhecimento
da competéncia do Comité para receber dendncias de violagdes das disposi¢des da Convencéo.
Em 2018, entdo deputada federal Mara Gabrilli foi a primeira brasileira eleita paraa composicéo
do referido Comité, pelo periodo de 2019 a 2022, e em 2023 concorre a reeleicao.

A Convencdo chancela a concepcdo social da deficiéncia ao defini-la enquanto um
conceito dinamico e interrelacional, logo, em constante evolucdo. Segundo ela, a deficiéncia se
manifesta a partir da interacdo do corpo com impedimentos e a sociedade construida a partir de
barreiras hostis a esses corpos culminando em restri¢éo de participacdo. Em face dessa mudanca
de paradigma normatizado pelo marco legal que possui status de Emenda Constitucional, a Lei
Brasileira de Inclusdo (LBI) é a legislacdo brasileira mais recente. Publicada no ano de 2015
essa Lei regulamentou a avaliacdo biopsicossocial, realizada por equipe multiprofissional,
quando se fizer necessaria, para acesso das pessoas com deficiéncia. Nesse processo, permeado

de disputas politicas e discursivas, foi se conformando a intencdo do Governo Federal em
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implementar um Modelo Unico de Avaliacio da Deficiéncia, buscando uniformizar a avaliacio
da deficiéncia tanto para acesso as politicas sociais quanto para orientar os proprios critérios de
acesso e conformacdo dessas politicas que tem como objetivo o atendimento das necessidades
das pessoas com deficiéncia.

Por definicdo, a LBI é destinada a assegurar e a promover, em condicdes de igualdade,
0 exercicio dos direitos e das liberdades fundamentais por pessoa com deficiéncia, visando a
sua inclusao social e cidadania (Brasil, 2015). Em face desse debate, a LBI ou Estatuto da
Pessoa com Deficiéncia, é evidéncia de um intenso processo de construcédo e discussdes, desde
a sua apresentacao no ano de 2000 pelo seu autor, o entdo Deputado Federal, Paulo Paim, do
Partido do Trabalhadores (PT) pelo Rio Grande do Sul, até a sua promulgacdo em 2015. Diante
da ndo aprovagéo de duas propostas’? encaminhadas por Paim, no ano 2000 e em 2003, como
senador, Paim apresentou o Projeto de Lei n°® 7699 de 21 de dezembro de 2006 (PL 7699/2006),
com base nos anteriores, que apesar de ndo aprovado naquele ano, apos reiteradas disputas e
discussodes, tornou-se a Lei 13.146/2015.

Segundo o historiador Luiz Braga’® (2021), é possivel demarcar dois momentos
principais do processo de elaboracdo da LBI que tém na Convencao sobre os Direitos da Pessoa
com Deficiéncia o seu divisor de aguas. A primeira fase evidencia o conflito ideoldgico e de
interesses entre 0s movimentos sociais e 6rgdos representativos das pessoas com deficiéncia,
que discordavam quanto a necessidade de um novo marco legal para garantia dos direitos das
pessoas com deficiéncia, tendo em vista as normativas ja consolidadas com a Constituicdo de
1988. No que se refere as principais legislacdes, Braga (2021, p. 7) destaca:

a Lei 7.853/1989, que dispde sobre o apoio do Estado as pessoas com
deficiéncia e define crimes relativos a elas; a Lei 9.394/1996 (Lei de Diretrizes
e Bases da Educacdo Nacional — LDB), que assegura o direito a educacdo
especial e prevé recursos pedagdgicos especificos para alunos com
deficiéncia; e a Lei 10.098/2000, que trata de acessibilidade.
Para além da defesa pela necessidade de implementacdo das legislacfes ja previstas,
outra pauta do movimento contrario ao Estatuto da Pessoa com Deficiéncia, a época, estava em
seu entendimento quanto a um carater segregador, pois o ideal seria que as leis em geral

contemplassem as pessoas com deficiéncia. Por sua vez, a defesa do Congresso Nacional,

72 Projeto de Lei - PL3638/2000 (Camara dos Deputados) e Projeto de Lei do Senado — PLS 06/2003

73 Possui graduacdo em Histéria pela Universidade Federal do Rio de Janeiro (2015) e mestrado em Histéria pela
Universidade Federal do Estado do Rio de Janeiro (2017). Tem experiéncia na area de Histdria, com énfase em
Historia Cultural, atuando principalmente nos seguintes temas: fic¢do televisiva e Histdria da televiso; estudos
da deficiéncia e deficiéncia visual; pesquisa e metodologia cientifica em Ciéncias Humanas. Curriculo Lattes,
disponivel em: http://lattes.cnpqg.br/5061943559357163.
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encapada pelo senador Paulo Paim, era da necessidade de unificacdo das previsdes legais sobre
os direitos das pessoas com deficiéncia, assim como de penalizagdes mais rigidas ao
descumprimento das normas, 0 que ndo estava previsto nas legislacdes existentes (Braga, 2021).
Diante desse processo historico, o contexto mundial de construcdo da Convencdo sobre 0s
Direitos da Pessoa com Deficiéncia, exerceu importante influéncia na tramitacao do Projeto de
Lei do Estatuto. Neste cenério, as dissonancias quanto a LBI foram repensadas sob a perspectiva
de que ela deveria estar coerente com a Convencéo. Segundo Gabrilli (2016, p. 9):

Em 2012, cinco anos depois da assinatura da Convencdo, o projeto de lei
voltou a tramitar no Congresso. Chama atengdo nessa fase a criacdo da Frente
Parlamentar Mista de Defesa dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia,
presidida pela entdo deputada por Alagoas, Rosinha da Adefal (Partido

Trabalhista do Brasil — PT do B).
No que tange aos sujeitos envolvidos no processo de construcdo da LBI, o senador Paulo
Paim deixa claro em todas as audiéncias publicas em que o tema se expressa e que foram
analisadas na presente Tese, 0 protagonismo de outros parlamentares, principalmente dos
relatores” do projeto de lei, que sdo: Mara Gabrilli e Celso Russomanno, relatores na Camara
dos Deputados e os senadores Romario e Flavio Arns, relatores pelo Senado Federal. Diante do
percurso historico apresentado, que evidencia arduo e proficuo processo de discussdes para a

consolidacédo da Lei Brasileira de Incluséo, a figura abaixo ilustra marcos importantes:

“Eo parlamentar designado pelo presidente da comissdo para apresentar parecer sobre matéria de competéncia
do colegiado. O relator é designado no periodo de dois dias Uteis ap6s o recebimento do projeto, e é escolhido de
acordo com a proporcao das bancadas partidarias ou blocos. O autor da proposi¢do ndo pode ser relator da matéria
examinada. O relator do projeto é também o das emendas de Plenério, mas fica impedido de relatar emendas por
ele apresentadas em Plenario, caso em que é designado outro senador para essa tarefa. S6 excepcionalmente o
presidente da comissdo pode atuar como relator. Fonte: Agéncia Senado; Disponivel em:
https://www12.senado.leg.br/noticias/glossario-legislativo/relator.
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Figura 6 — Trajetoria da LBI
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Fonte: Gabrilli (2016).

Em face dessa breve imersdo temporal, tem-se que a instituicdo da Lei Brasileira de
Inclusdo, previu em seu artigo 127 que ela entraria em vigor apos decorridos 180 (cento e
oitenta) dias de sua publicacao oficial (Brasil, 2015), o que corresponde a 6 de janeiro de 2016.
Assim, o Estatuto estd em vigor ha 7 anos, e para além de reproduzir o conceito de deficiéncia
da Convencdo Sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia e respeitar seus demais
pressupostos legais, determinou como devem se dar as avaliagdes das pessoas com deficiéncia,
quando necessarias. Em seu artigo 2° previu que a avaliacao deve ser biopsicossocial, realizada
por equipe multiprofissional e interdisciplinar. A multiprofissionalidade reforga a exigéncia de
dialogo entre categorias profissionais que atuam nesse campo. Atrelada a interdisciplinaridade,
demarcou o reconhecimento quanto a importancia da troca de conhecimentos e compreensées
sobre a deficiéncia entre diferentes &reas do saber. Desse modo, torna evidente o enfrentamento
a hegemonia de uma categoria profissional como detentora do saber sobre a deficiéncia,
historicamente assumida por medicos.

Considerando a deficiéncia como uma experiéncia relacional, o Estatuto previu a
necessidade de, alem de interdisciplinar e multiprofissional, essa avaliagéo seja biopsicossocial.

Conforme j& exposto, o conceito de biopsicossocial & preconizado pela Classificacéo
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Internacional de Funcionalidade (CIF), que consiste na catalogacdo de condicdes de saude a
partir da interacdo com os dominios que ela prevé. Diante dessa alternativa classificatoria, a
avaliagdo biopsicossocial da deficiéncia deve ser realizada contemplando as seguintes
dimensbes: | - os impedimentos nas funcGes e nas estruturas do corpo; Il - os fatores
socioambientais, psicologicos e pessoais; 111 - a limitacdo no desempenho de atividades; e 1V -
a restricdo de participacdo (Brasil, 2016). Tendo em vista que a CIF classifica a funcionalidade,
faz-se necessério a criagdo de instrumentos que possam viabilizar a avaliacdo da deficiéncia
sob essa perspectiva biopsicossocial”®. Por esse motivo, a LBI determinou a responsabilidade
do Poder Executivo por criar os instrumentos para avaliacdo da deficiéncia.

Atrelada ao movimento histérico da LBI, € importante demarcar que a conformacéo de
um Modelo Unico de Avaliagdo da Deficiéncia ¢ intencdo do Governo Federal que esta
empreendendo esforcos para sua construgdo’®. Concomitante & preocupac¢do quanto ao
estabelecimento de uma avaliacdo biopsicossocial, multiprofissional e interdisciplinar da
deficiéncia e a conformacio de um Modelo Unico de Avaliagdo da Deficiéncia, foi elaborado
o Indice de Funcionalidade Brasileiro (IFBr), em uma forca-tarefa interministerial organizada
em janeiro de 2011 a partir de um grupo de trabalho composto por pesquisadores do Instituto
de Estudos do Trabalho e Sociedade vinculado & Universidade Federal do Rio de Janeiro
(IETS/UFRJ) (Franzoi et al., 2013). Desde a instituicdo da LBI, a expectativa era de que o IFBr
fosse utilizado como instrumento base para a construcdo do modelo unificado de avaliagdo da
deficiéncia de forma que cada politica social teria até janeiro de 2018 para adequar o
instrumento as respectivas politicas (Pereira; Barbosa, 2016). A figura abaixo explicita esse

processo:

> No préprio texto da CIF consta a consideragdo de que ela se trata de uma classificagdo para todas as pessoas no
sentido de avaliar a sua condig¢do de satde, ndo estando restrita as pessoas com deficiéncia: “Muitas pessoas
consideram, erradamente, que a CIF se refere unicamente a pessoas com incapacidades; na verdade, ela aplica-se
a todas as pessoas. A saude e os estados relacionados com a sadde associados a qualquer condi¢do de satde podem
ser descritos através da CIF. Por outras palavras, a CIF tem aplica¢@o universal.” (CIF [/a] p.6). Desse modo, a
avaliacdo da deficiéncia demanda um conjunto de estratégias, para além da matriz proposta pela CIF, para que
possa ser respeitada a concepgdo da deficiéncia conquistada na Convencao e reproduzida pela LBI.

76 0 Plano Plurianual referente aos anos 2016 a 2019 previu em seu Programa Tematico intitulado “Promog&o e
Defesa dos Direitos de Pessoas com Deficiéncia” em seu objetivo 0442: “Promover a efetivagdo dos direitos da
pessoa com deficiéncia e sua igualdade de oportunidades, por meio do fomento a sua autonomia, independéncia e
seguranga” e estabeleceu a meta “Implantar o Modelo Unificado de Avaliagdo da Deficiéncia, de modo a garantir

eficiéncia e harmonia na execugao de politicas publicas” (Brasil, 2018).
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Figura 7 — Linha Temporal sobre a Avaliagdo Biopsicossocial, Interdisciplinar e Multiprofissional

Fonte: Elaboragdo propria da autora a partir da Figura 1 do Relatorio Final do Grupo de Trabalho
Interinstitucional sobre 0 Modelo Unico de Avaliacdo Biopsicossocial da Deficiéncia (Brasil, 2021a,

p. 7).
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No caminhar do processo de construgdo do Modelo Unico de Avaliacéo da Deficiéncia:
biopsicossocial, multiprofissional e interdisciplinar; as politicas e beneficios especificos para
protecdo social das pessoas com deficiéncia permanecem sendo viabilizadas sob diferentes
parametros de avaliacdo. E preciso perceber que a concepgdo consolidada pela Convencio
demanda uma revisdo substancial na forma de se avaliar a deficiéncia pois inaugura a
perspectiva social como um marco legal. Diante disso, as experiéncias anteriores, apesar de se
aproximarem desse conceito, ndo o implementaram. O movimento analisado na presente Tese
é exatamente o de apontar os desafios para a garantia de uma avaliacao que seja coerente com
o paradigma social da deficiéncia, em resisténcia a hegemonia biomédica que ainda se mantém.

O desafio entdo, ndo é apenas a criagdo de um instrumento de avaliagdo biopsicossocial,
mas que ele seja coerente com as diversas politicas e beneficios sociais a que dara acesso e que,
na sua utilizacdo seja garantida a equipe multiprofissional e interdisciplinar. Por outro lado,
cabe deixar claro que uma coisa é a avaliacdo da deficiéncia para acesso a direitos, e outra sao
os critérios de acesso a cada uma dessas politicas e beneficios, para além da caracterizacdo da
deficiéncia. Diante dessa complexidade, para promover o dialogo com as diferentes instancias
do Poder Executivo foram constituidos Comités e Grupos de Trabalho interministeriais
conforme apresentado na Figura 7. Nessa direcdo, o Decreto n® 10.415, de 6 de julho de 2020,
instituiu o Grupo de Trabalho Interinstitucional sobre o Modelo Unico de Avaliagéo
Biopsicossocial da Deficiéncia (GTI). Os seus respectivos Grupos Técnicos Especializados
foram instituidos pela Portaria n® 459, de 27 de agosto de 2020, do Ministério da Mulher,
Familia e Direitos Humanos, ao qual a Secretaria dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia
estava submetida a época.

O referido Grupo de Trabalho teve a competéncia de formular propostas para
regulamentar a avaliagdo biopsicossocial, multiprofissional e interdisciplinar da deficiéncia.
Além disso, o Decreto n° 10.415/2020 previu que o Indice de Funcionalidade Brasileiro
Modificado (IFBrM) deveria ser utilizado como base para a elaboracio do Modelo Unico. Para
tal, o GTI realizou o levantamento das politicas e beneficios atinentes as pessoas com
deficiéncia, que podem necessitar de uma avaliacdo prévia para a viabilizacdo do direito. O

Quadro 2 apresenta esse levantamento:

106



Quadro 2 — Tipos de Servigos ou Beneficios que podem requerer a caracterizacdo da deficiéncia para

acesso e fruicdo

Tipo de Politica ou Beneficio Orga,o 77
Responsavel
Constatacao de deficiéncia dos candidatos aprovados em L
o Ministério da
1 concurso publico nas vagas reservadas a pessoas com .
AP Economia
deficiéncia.
5 Aposentadoria de servidor com deficiéncia por mandado de Ministério da
injuncéo. Economia
3 Pensdo (de servidor publico falecido) a dependente (filho, Ministério da
enteado ou irmédo) com deficiéncia intelectual ou mental. Economia
4 Horério especial para servidor com deficiéncia. M'n'Ste”O. da
Economia
5 Horéario especial para o servidor acompanhar conjuge, filho ou Ministério da
dependente com deficiéncia. Economia
6 Necessidade de acompanhante no deslocamento a servico de Ministério da
servidor com deficiéncia. Economia
v Avaliacdo da idade mental de dependente para concessao de Ministério da
auxilio pré-escolar. Economia
8 Isencdo de Imposto sobre Produtos Industrializados na Ministério da
aquisicdo de automovel. Economia
9 Prioridade na devolucdo do Imposto de Renda. Mlnlsteno_ da
Economia
10 Isencdo de IOF. Mlnlsteno_ da
Economia
11 Isencio de IRPF. Ministério aa
Economia
Ministério da
12 Reserva de cargos em concursos publicos. Economia (apenas
regulamenta)
13 Meia-Entrada er_usteno_ da
Cidadania
14 Beneficio de Prestacdo Continuada. er_nsteno_ da
Cidadania
15 Residéncias Inclusivas. M”?'Ster'o. da
Cidadania
16 Centros-Dia de Referéncia. M"?'Ster'o. da
Cidadania
17 Auxilio-Incluséo. M"?'Ster'o. da
Cidadania

"7 Estrutura administrativa referente ao ano de 2021, anterior a reestruturacdo realizada pelo governo Lula em

2023.
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Ministério da

18 Passe livre Interestadual.
Infraestrutura
19 Reserva de unidades habitacionais para pessoas com Ministério da
deficiéncia. Infraestrutura
A Ministério da

Reserva de vagas para pessoas com deficiéncia em
20 . Infraestrutura
estacionamentos.
(Denatran)

21

Acesso a servicos de reabilitacdo em Saude de forma integral,
equanime, universal e gratuita.

Secretarias Estaduais
e Municipais de
Saude sdo
responsaveis pela
gestdo dos servigos e
Ministério da Saude
responsavel pela
formulagdo macro da
politica

22

Atendimento a usuarios com transtornos mentais graves e
persistentes — adulto e infantojuvenil.

Secretarias Estaduais
e Municipais de
Saude s&o
responsaveis pela
gestdo dos servigos e
Ministério da Saude
responsavel pela
formulacdo macro da
politica

23

Reserva de cargos em empresas para pessoas com deficiéncia.

Ministério do
Trabalho e
Previdéncia

24

Saque do FGTS para compra de Grteses e proteses (Caixa
Econdmica Federal).

Ministério do
Trabalho e
Previdéncia

25

Pensionista com Deficiéncia.

Ministério do
Trabalho e
Previdéncia

26

Aposentadoria de trabalhador com deficiéncia (LC 142).

Ministério do
Trabalho e
Previdéncia

27

Reabilitacdo Profissional.

Ministério do
Trabalho e
Previdéncia

28

Penséo por talidomida.

Ministério do
Trabalho e
Previdéncia

29

Reserva de vagas no ensino técnico e superior de instituicoes
federais.

Ministério da
Educacéo

30

Desconto da passagem e da bagagem do acompanhante de
passageiro com deficiéncia.

Anac
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31 UEEED e AR e Ministério da Cultura
39 Moradia para a vida independente. A regulamentar
33 Profissional de apoio escolar. A regulamentar
34 Trabalho com apoio. A regulamentar

Fonte: Elaboracdo da autora a partir da tabela 1 do Relatério Final do Grupo de Trabalho
Interinstitucional sobre o Modelo Unico de Avaliagdo Biopsicossocial da Deficiéncia (Brasil, 2021a, p.
2-4).

Dentre outros elementos, chama a aten¢do no quadro acima, que o entdo Ministério da
Economia é o Orgdo que mais concentra politicas e beneficios e, dessa forma, representa um
importante aparelho estatal no que tange a viabilizacdo de direitos as pessoas com deficiéncia.
Assim, se configura como uma das instancias de poder na relacdo de forcas decisorias sobre as
politicas para pessoas com deficiéncia no pais. Importante notar que toda social disputa o fundo
publico e depende de orcamento disponivel para sua execuc¢do. Behring (2016) aponta o fundo
publico como a base de sustentacdo material das politicas sociais, na qual a politica social
permanece sendo mediadora do processo de producdo e reproducgéo social do modelo social
capitalista, especialmente no marco neoliberal.

Nesse sentido, Salvador e Teixeira (2012) situam 0 orgamento como a parte mais visivel
do fundo publico, que ao perpassar a contradicdo da luta de classes, se traduz como elemento
crucial para a garantia do acesso a direitos sociais por parte da classe trabalhadora. Portanto,
existe um componente técnico operativo de gestdo dos gastos publicos, a0 mesmo passo que
ndo se pode ignorar ou menosprezar a dimensdo politica de agendamento das pautas prioritarias
ao financiamento publico. Dessa forma, a questdo do orcamento para atendimento as
necessidades sociais da pessoa com deficiéncia, evidencia a importancia que seus direitos
representam para a gestao governamental. Quanto a isso, ao fazer uma analise sobre o uso de
instrumentos para a viabilizagdo de politicas sociais, centrado na analise sobre a construcao do
Modelo Unico de Avaliagio da Deficiéncia no Brasil, Sérgio Caribé’®, explica:

Dessa delimitacdo e do reconhecimento de que a defini¢do do instrumento de
avaliagdo é fulcral para a elegibilidade as politicas publicas, exsurge a
dificuldade de consenso entre os Grgdos e atores envolvidos. Isso se verifica,
notadamente, nas situa¢des em que “[...] politicas de acesso universal ou de
reconhecimento de direitos disputam a definicdo do instrumento com politicas
de cunho assistencial, previdenciario ou de isences tarifarias, em que ha uma

78 Procurador do Ministério Pablico. Dissertagao de Mestrado intitulada: “A Instrumentagdo da Ac¢do Publica na
Avaliacao Biopsicossocial da Deficiéncia: uma andlise da experiéncia brasileira”
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preocupacdo com aumento de custos a partir da ampliacdo dos beneficiarios
(Brasil, 2021j, p. 23)” (Caribé, 2022, p. 70).

Esse debate vai sempre ser uma questdo na discussao sobre acesso a direitos sociais,
pois determina o seu alcance e abrangéncia. Tendo em vista que o or¢camento é a espinha dorsal
para a execucdo de toda politica publica, esse é outro elemento que da& poder ao Ministério
responsavel por esse planejamento e organizagao or¢camentéria. Em resisténcia a esse poder, o
controle social democratico € o aspecto que evidencia o quanto os interesses do grupo atendido
estdo de fato sendo considerados (Boschetti, 2009). Nesse sentido, o debate sobre o orcamento
publico evidencia que ndo se trata apenas de uma ferramenta operacional, mas um locus de
disputa pela efetivacdo de direitos sociais, cujo controle social deve disputa-lo. Por sua vez, a
Convencao sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia inaugurou dispositivos para o controle
social democrético, inovadores quando comparados a Constituicdo brasileira de 1988, como 0
ja mencionado Comité de Peritos Sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia. Assim, ao
invés de ser utilizado como mecanismo para restricdo de direitos sociais e justificativa para
barrar a perspectiva contra hegeménica da avaliacdo da deficiéncia, esse deve ser também um
campo, teorico e politicamente, apropriado pelas pessoas com deficiéncia.

Até aqui, as discussdes abordadas tornaram evidente que o debate sobre hegemonia no
campo da deficiéncia perpassa em diferentes ambitos: nos estudos da deficiéncia e construgéo
tedrica em modelos; na legislacdo; na reivindicacdo corporativista; nos ajustes fiscais; nas
disputas entre os tipos de deficiéncia. As disputas sdo permeadas por interesses que tem nas
necessidades de reproducéo do capital a sua determinacdo. Esses elementos estdo imbricados e
se expressam na Audiéncias Publicas que discutem propostas legislativas a serem
implementadas para as pessoas com deficiéncia. A estruturagdo de um Modelo Unico de
Avaliacdo da Deficiéncia no Brasil escancara a correlacdo de forcas a nivel legislativo e

institucional e torna-se campo fértil para analise.
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4 MODELO UNICO DE AVALIA(;AQ DA DEFICIENCIA: A DISPUTA POR
HEGEMONIA EM TORNO DA DEFICIENCIA

Este capitulo tem por finalidade trazer a discusséo da disputa que permeia o0 processo de
construgdo e implementagdo do Modelo Unico de Avaliagdo da Deficiéncia no Brasil,
apresentando suas contradicdes internas e forgcas determinantes no processo. Conforme ja
explicitado, a Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia — LBI, inscrita sob o n°
13.146, de 6 de julho de 2015, prevé que quando necessaria, a avaliagdo da pessoa com
deficiéncia serd biopsicossocial, realizada por equipe multiprofissional e interdisciplinar
(Brasil, 2015). Até o momento de finalizacdo da presente Tese, somam-se oito’® anos entre a
existéncia da previsao legal sem a sua materializacdo concreta para as politicas sociais
brasileiras. Em meio a avancos, retrocessos e experiéncias pontuais, 0 movimento do real
aponta para importantes entraves na implementacdo deste Modelo Unico no Brasil, que estdo
no campo da disputa sobre a forma como a deficiéncia € hegemonicamente pensada e,
necessariamente, enfrentada.

Essa distancia entre a previsao legal e sua implementacdo, dentre outras, é expressdo de
que ha interesses em conflito no campo daquilo que é previsto enquanto direito formal, e a sua
real consolidacdo no campo da viabilizacdo de direitos e enfrentamento as desigualdades
sociais. Esse olhar permite a desnaturalizacdo do entendimento sobre as previs@es legais, como
se fossem mecanismos que operam em si mesmas, mas que, muito pelo contrério, tém sua
materializacdo inscrita em um processo politico de correlacdo de forcas (Faleiros, 2021). Ou
seja, a ndo implementacdo da avaliacdo contra hegemonica assegurada pela LBI e pendente de
regulamentacéo legal é evidéncia da consolidacdo de estratégias para a manutencdo do modelo
de avaliacdo hegemdnico, o biomédico.

Anteriores & implementacdo do Estatuto, a LC 142 e o BPC utilizaram instrumentos
com uma avaliagio da funcionalidade, baseada na Classificagdo Internacional de
Funcionalidade (CIF). Dela nasce a compreensdo sobre o modelo biopsicossocial da
deficiéncia. Dela nasce a compreensdo sobre a avaliacdo biopsicossocial da deficiéncia, que sé
pode se materializar a partir da tendéncia que prevalece em torno da disputa entre o biomeédico
e o social. A proposta de um Modelo Unico de Avaliagio — biopsicossocial,

multiprofissional e interdisciplinar — representa a mudanga de paradigma na avaliagdo da

79 por outro lado, considerando a previsdo da Lei Brasileira de Inclusdo, a regulamentacdo do Art. 2° deveria ser
implementada em janeiro de 2018. Mesmo assim, sdo 5 anos de morosidade e auséncia de regulamentacdo da
avaliacdo biopsicossocial, multiprofissional e interdisciplinar da deficiéncia.
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deficiéncia no pais e é uma iniciativa pioneira a nivel mundial. A avaliacdo Unica, permite a
reducdo do numero de vezes que a pessoa com deficiéncia é avaliada; a reducéo do retrabalho
das equipes de avaliagdo; a integracdo dos dados dos avaliados em uma base Unica; e a
utilizacdo dos mesmaos critérios para avaliar todos aqueles que buscam o reconhecimento da
condicdo de deficiéncia, alem de reduzir os riscos juridicos de divergéncia de avaliacbes e
judicializacdo da politica (Brasil, 2021).

A sua operacionalizagdo, orientada pela perspectiva social da deficiéncia, tem a
potencialidade de ampliar o acesso das pessoas com deficiéncia aos direitos sociais na medida
em que contempla aspectos diversos sobre as atividades e experiéncia da deficiéncia
vivenciadas pelos sujeitos avaliados, em diversos dos dominios que permeiam a vida cotidiana
de cada sujeito. Nesse sentido, € preciso compreender que operacionalizar a concepg¢do da
deficiéncia como experiéncia de opressdo, demanda a articulacdo de saberes e praticas
profissionais, em uma construcao coletiva e dinamica, em que ndo haja hierarquia entre esses
saberes. A interdisciplinaridade trata exatamente dessa troca dialética. Mais uma vez, é
reafirmar que o instrumento em si mesmo ndo pode operacionalizar um conceito complexo e
dindmico, ainda que tenha em sua matriz a consideracdo de fatores ambientais, sociais e
psicoldgicos. O desafio para essa implementacdo é enfrentado pelo mundo inteiro, e as forcas
conservadoras para a manutencdo da hegemonia biomédica se apresentam das mais diversas
formas, desde sutis a evidentes.

Para desvelar a disputa por hegemonia em torno do conceito e avaliacdo da deficiéncia
prescinde da identificacdo e analise dos espacos, normativas e sujeitos politicos que conformam
esse processo. Conforme ja mencionado, o indice de Funcionalidade Brasileiro Modificado
(IFBrM) foi validado pela pesquisa intitulada “Implementacio do Modelo Unico de Avaliagio
e Valoragdo da Deficiéncia: uma analise do processo de validagio do indice de Funcionalidade
Brasileiro (IFBr) pelas Politicas Sociais Brasileiras”. Esse foi um processo de pesquisa agao
muito comprometido com a perspectiva social do debate sobre deficiéncia, em uma direcao
metodoldgica da pesquisa emancipatoria, que tem na participacdo das pessoas com deficiéncia
em todos as fases da pesquisa a sua espinha dorsal. Nesse sentido, evidencia a forga contra
hegemdnica do modelo biomédico e suas ofensivas no campo da avaliacdo da deficiéncia no
Brasil.

Por sua vez, as agdes do Governo Federal sdo fundamentais para conhecer as agdes
publicas e institucionais que estdo sendo desenvolvidas. Quanto a isso, trés importantes

iniciativas se mostraram na contram@o do processo de regulamentacdo da avaliacdo
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biopsicossocial, multiprofissional e interdisciplinar, nos moldes contra hegemonicos: a
proposicdo do Protocolo Brasileiro de Avaliacdo da Deficiéncia (PROBAD) por parte da
Subsecretaria de Pericia Médica Federal do Ministério da Economia, as decisdes que foram
tomadas a partir do Grupo de Trabalho Interinstitucional sobre o0 Modelo Unico de Avaliago
Biopsicossocial da Deficiéncia, e a aprovacdo pelo Congresso Nacional de dois projetos de lei
que versam sobre o reconhecimento de impedimentos especificos como deficiéncia: a surdez
unilateral e a visdo monocular. Essas evidéncias estdo expressas nos debates das audiéncias

publicas analisadas, e serdo brevemente contextualizadas a seguir.

4.1 A PESQUISA DE VALIDACAO DO IFBRM: UMA REFERENCIA NESTE PROCESSO

O processo de validacdo do IFBrM é uma referéncia no processo de construcdo do
Modelo Unico de Avaliagio da Deficiéncia no Brasil pois se desenvolveu a partir dos rigorosos
critérios metodoldgicos que asseguram um instrumento adequado a realidade brasileira. Para
além do instrumento validado, todo o andamento da pesquisa-acdo se deu comprometida com
a participacdo das pessoas com deficiéncia, entre especialistas, profissionais, pessoas avaliadas
e 0 movimento organizado, principalmente por meio da interlocu¢do com o 6rgédo de controle
social democrético, 0o CONADE. Endossando essa perspectiva, o0 Senador Flavio Arns afirmou:
“Existe um trabalho, eu diria, de muita qualidade. Como eu falei antes, trabalho nessa area ha
mais tempo, e sou franco em dizer: eu nunca havia visto um trabalho de tanta qualidade como
o relatado pelo Dr. Heleno®. Eu acho que isso é uma referéncia para o Brasil” (Senador Flavio
Arns — Audiéncia de 30 de outubro de 2019).

O processo de validacdo do IFBrM se conforma como uma pesquisa emancipatoria
(Barbosa; Barros, 2020) e de tal modo estd embasada pela perspectiva tedrica de compreenséao
da deficiéncia como restricdo de participacdo e engajada politicamente com a luta
anticapacitista. Nesse sentido, a validacdo do instrumento e seu reconhecimento pelo érgéo
nacional de controle social democratico das politicas para pessoas com deficiéncia, o
CONADE, sao resultantes de importantes conquistas na disputa por hegemonia do modelo
social entre os modelos interpretativos para avaliagdo da deficiéncia. Contudo, a implementacao
daquele instrumento na qualidade de Modelo Unico de Avaliacdo para as diversas politicas

sociais as pessoas com deficiéncia é ainda um elemento em disputa.

8 Heleno Rodrigues Corréa Filho € professor colaborador voluntario na Universidade de Brasilia (UnB), médico
epidemiologista e membro da equipe da UnB responsavel pela validacdo do Indice de Funcionalidade Brasileiro
Modificado. Endereco para acessar o seu Curriculo Lattes: http://lattes.cnpg.br/6679654672181428.
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Avaliar as barreiras e a restricdo de participacdo das pessoas com deficiéncia, como ja
anunciado, é um dos importantes desafios para a caracterizagdo da deficiéncia sob o marco da
perspectiva social. O IFBrM, apds um processo de pesquisa cientifica rigoroso e comprometido,
estd validado como instrumento biopsicossocial de avaliacdo da deficiéncia. Em face dessa
realidade, é qualificado para conformar o Modelo Unico de Avaliacio da Deficiéncia conforme
previsto pela Lei Brasileira de Incluséo, ndo eximindo dessa forma, a necessidade de futuras
adequacdes, reconhecendo que deficiéncia € um conceito em evolucao.

Em 6 de janeiro de 2017, foi firmada uma Carta Acordo entre 0 Ministério da Justica e
Cidadania (MJ), a Organizacdo dos Estados Ibero-Americanos (OEI), a Fundacdo de
Empreendimentos Cientificos e Tecnoldgicos (FINATEC) e a Universidade de Brasilia (UnB),
que previa a execugdo do projeto “Implementac¢io do Modelo Unico de Avaliagdo e Valoragdo
da Deficiéncia: uma analise do processo de validacio do indice de Funcionalidade Brasileiro
(IFBr) pelas Politicas Sociais Brasileiras”. O objetivo do referido projeto era “analisar a
validacdo do IFBr nos instrumentos de classificacdo, valoracdo e avaliacdo da deficiéncia de
politicas setoriais e propor os aperfeicoamentos” (Barros, 2019). A metodologia da pesquisa se
desenvolveu em trés fases: avaliacdo de conteldo, avaliacdo de face e avaliacdo de acuracia.

A avaliacdo de contetdo foi realizada entre setembro de 2017 e 27 de fevereiro de 2018.
Foram 26 reunifes e a realizacdo de consultas a especialistas de diversas areas. O resultado
dessa fase foi a producdo da versdo modificada do IFBr que foi testada nas préximas fases. Esse
momento da pesquisa se deu no ambito do Comité Nacional de Cadastro Inclusdo da Pessoa
com Deficiéncia e da Avaliacdo Unificada da Deficiéncia (Comité-CIAD) instituido pelo
Decreto s/n, de 27 de abril de 2016, e posteriormente alterado em sua composigdo ministerial
por meio do Decreto n° 8.954, de 10 de janeiro de 20178, no ambito do Ministério da Justica e
Cidadania. Compunham o Comité os Ministérios que contemplavam em suas pastas atribuices
relativas a politicas, servicos e programas, as pessoas com deficiéncia.

O Cadastro Nacional de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia — Cadastro-Incluséo é um
registro publico eletrénico com a finalidade de coletar, processar, sistematizar e disseminar,
informagdes que permitam a identificagdo e caracterizagcdo socioecondmica da pessoa com
deficiéncia. Por sua vez, 0 Comité pretendeu criar instrumentos para a avaliago biopsicossocial
da deficiéncia e estabelecer pardmetros para a padronizacdo, coleta, processamento,
sistematizacdo, analise e disseminacao de informacoes relativas ao Cadastro -Incluséo (Brasil,
2017).

81 Revogado pelo Decreto n® 10.087, de 2019.
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Nesse contexto, foi pensando um modelo unificado para ser adotado em todas as
politicas sociais tendo como base o indice de Funcionalidade Brasileiro — IFBr, que ja havia
sido validado e estd em uso no &mbito da politica de previdéncia social por ocasido da Lei
Complementar 142 de 2013 que regulamenta a aposentadoria da pessoa com deficiéncia
segurada do Regime Geral de Previdéncia Social — RGPS (Cunha, 2019). Segundo Carolina
Cunha (2019) que analisou em sua pesquisa de Mestrado os discursos produzidos no &mbito da
validacdo de conteido do processo de construgio do Modelo Unico de Avaliacdo da
Deficiéncia, “estava evidente o tensionamento entre a area técnica, que trabalha cotidianamente
com a politica e a area cientifica que se debruca a estuda-la e pesquisa-la” (Cunha, 2019, p. 50-
51). Ou seja, 0s membros que compunham o Comité CIAD apresentaram resisténcia ao saber
cientifico representado pelo acompanhamento da equipe da Universidade de Brasilia, ainda que
com as devidas experiéncias e resultados da pesquisa de validacdo do IFBrA. Nessa relacdo de
forcas, houve resisténcias a perspectiva interdisciplinar para a avaliacdo da deficiéncia, a
exemplo de representantes do Instituto Nacional do Seguro Social (INSS), que reivindicavam
a presenca obrigatoria e privativa a médicos peritos na avaliacdo da deficiéncia, em uma clara
defesa da perspectiva biomédica que iguala deficiéncia ao impedimento. Por outro lado, o
Ministério da Saude e o CONADE foram importantes nessa disputa discursiva retomando
frequentemente ao modelo social da deficiéncia que a compreende como restricdo de
participacdo social (Cunha, 2019).

O resultado da Avaliacdo de Contetdo foi a conformacéo do indice de Funcionalidade
Brasileiro Modificado (IFBrM) aplicado na segunda fase da pesquisa. A segunda fase,
Avaliacdo de Face, se deu a partir das capacitacdes realizadas entre junho de 2018 e setembro
de 2019 que eram pré-requisito para a posterior aplicacdo do IFBrM nos campos de pesquisa.
As capacitagdes foram uma importante etapa do processo de validagéo do IFBrM, assumidas
como fundamentais para o processo de pesquisa emancipatdria por parte da equipe
coordenadora da pesquisa. Para além de se apresentarem como processo de formacdo para a
utilizacdo do instrumento, foram espacos interdisciplinares com rica troca de conhecimentos e
contribuicdes essenciais para a validacdo do instrumento. Foi estruturada em duas etapas, a
distancia e presencial, com a equipe da UnB coordenando o processo formativo e suporte dos
pesquisadores do Ministério da Satude com a contribui¢do de técnicos da Secretaria Nacional
dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia (Barbosa; Barros, 2020).

O Ministério da Saude (MS) foi o Gnico 6rgdo do Poder Executivo que demonstrou

capacidade operacional para viabilizar a pesquisa de campo, tendo inclusive contratado um
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Pesquisador Responsavel especifico para articulagdo com a equipe de pesquisa da UnB e o
campo de pesquisa. Assim foi possivel que os gestores e técnicos do MS planejassem as
reunides de capacitagdo nacionais, 0s cronogramas de viagens e as instituicdes que seriam
envolvidas. A equipe de pesquisa da UnB trabalhou em conjunto com profissionais do
Ministério da Saude (MS) e Ministério da Mulher, Familia e Direitos Humanos (MFMDH) e
capacitou 1.360 profissionais de nivel superior que trabalhnam no SUS e/ou em servigos para
pessoas com deficiéncia.

A amostra organizada a partir dos servicos de atendimento do Sistema Unico de Satde
pelo Brasil dividia as cotas de aplicacdo do instrumento por dupla multiprofissional e
interdisciplinar, proporcionalmente entre 19 Centros Especializados de Reabilitacdo — CERs,
20 Centros de Atencdo Psicossocial — CAPSs (Adulto e Infantil) e nas 10 Equipes de Atencgéo
Basica. Contudo, a pesquisa de campo apesar do planejamento apresenta elementos néo
previstos, dada a dinamicidade da realidade. Com isso, foi necessaria a abertura de outros
campos de coleta de dados por meio da incorporacédo de instituicdes ndo pertencentes ao SUS,
como hospitais especializados privados e Organizacdes N&o governamentais (ONGS)
especializadas. As AssociagOes de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAES) bem como varias
outras ONGs dedicadas ao trabalho com pessoas com deficiéncia auditivas, visuais e de atencédo
especializada acabaram por completar as cotas amostrais mais dificeis de preencher com
pessoas com deficiéncia que ndo demandam habitualmente os servigos do SUS. Foram um total
de 58 cidades brasileiras com centros de pesquisa contando com a adesdo das ONGs.

Os momentos das capacita¢des foram fundamentais para a avaliacdo da aceitabilidade
por parte dos profissionais sobre o instrumento e do manual orientador para aplicacdo. Nesse
espaco a equipe coordenadora da pesquisa ressaltava a importancia da instrumentalidade
profissional para avaliagdo da deficiéncia de forma que o instrumento ndo se pretendia ser
autoaplicavel. Distante disso, a LBI convenciona a necessidade da avaliacdo acontecer por meio
de equipe multiprofissional e interdisciplinar. Para a pesquisa de validacdo foi determinada
aplicacdo do instrumento em duplas, necessariamente de categorias profissionais distintas. Os
profissionais questionavam as orientacfes a partir das suas compreensdes e experiéncias
cotidianas, o que culminou em 4 versdes do documento até a sua definitiva. Esse documento é
também um dos produtos da pesquisa de validacdo do IFBrM e resultado da troca coletiva entre
a discussdo tedrica e a sua utilizacdo pratica (Barbosa; Barros, 2020). A Tabela 1 abaixo
evidencia a pluralidade das profissdes contempladas, em compromisso com a

interdisciplinaridade e multiprofissionalidade necessarias a avalia¢do social da deficiéncia:

116



Tabela 1 - Distribuicdo dos perfis de formacao profissional dos avaliadores participantes da
Validacédo do IFBrM no Brasil — junho/2018 a setembro/2019

Profissao Usuérios Cadastrados

Fisioterapeuta 253
Psicologia 211
Terapeuta Ocupacional 177
Fonoaudidlogo 176
Assistente Social 159
Enfermagem 127
Médico(a)®? 52
Pedagogia 41
Educacdo Fisica 36
Nutricionista 35
Professor® 23
Pesquisatdor84 11
Odontologia 10
Psicopedagogia 10
Farmacéutico 8
Sanitarista 7
Advogado 6
Musicoterapeuta 2
Ortesista/Protesista 2
Administracao 1
Administrador do IFBrv 1
Aurtista Plastica 1
Biomédica 1
Contador 1
Desenvolvedor do IFBrM 1
Economia 1

8 Foram agrupadas na categoria “Médicos(a)” as diferentes especialidades médicas dos profissionais participantes
da pesquisa.

Foram agrupadas na categoria “Professor” as diferentes formagdes de licenciatura de nivel superior que atuam
como educadores e/ou profissionais na assisténcia a saide dos profissionais participantes da pesquisa.
84 Correspondem aos professores/pesquisadores da equipe da UnB.
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Gestdo Publica 1
Intérprete 1
Jornalista 1
Marketing 1
Neuropsicologia 1
Profissional de Orientacdo e Mobilidade 1
Turismo 1
TOTAL 1360

Fonte: Barros et al. (2019, p. 41).

A Ultima fase consistiu na Avaliacdo de Acuracia que avalia quantitativamente

comparando com um padrdo-ouro, a sensibilidade, especificidade, valores preditivos e

verossimilhancga; precisdo, confiabilidade ou repetibilidade; e eficiéncia do emprego do

instrumento em comparacdo com as técnicas mais caras e mais detalhadas que deram origem

ao padrdo-ouro (Barros et al., 2019). Em sintese, a pesquisa de validacdo do IFBrM

desenvolveu importantes estratégias metodoldgicas para a coleta de dados, ilustradas na figura

abaixo:
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Figura 8 — Dados empiricos da pesquisa de validagio do IFBrM
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Fonte: Elaboracdo da autora (2023).

Na pesquisa emancipatoria, ndo se configuram apenas sujeitos de pesquisa, esses estdo
envoltos na producdo do conhecimento que se desenvolve, entendido como participantes e até
mesmo pesquisadores no processo. Enquanto pesquisadora participe de todo o processo de
pesquisa de validacdo do IFBrM, a autora da presente Tese participou de todos 0s passos de
coleta e didlogo constante com os sujeitos. As capacitacdes foram realizadas desde a distancia
por meio da Plataforma Moodle, com os pesquisadores que aplicariam o instrumento em campo,
e tambeém presencialmente, em muitas das quais a autora teve a oportunidade de ministrar. Além
disso, um dos produtos da Pesquisa de Validacdo foi um documento orientador para futuras
capacitacOes, em compromisso com o entendimento de que a troca de conhecimentos sobre os
estudos da deficiéncia é fundamental para que a avaliagdo da deficiéncia seja implementada na
perspectiva social da deficiéncia, e ndo apenas de acordo com crencas e valores individuais dos

sujeitos que aplicam o instrumento.
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Por fim, no que tange as pessoas com deficiéncia avaliadas, foi realizado um
levantamento inicial a respeito do perfil sociodemografico das pessoas com deficiéncia que
foram avaliadas na validacdo do IFBrM. Diante disso, foi contemplada a diversidade necessaria
para validacdo do instrumento, mas ainda assim, houve uma predominancia de homens com
deficiéncia fisica, brancos e pardos, em idade adulta, solteiros, com baixa escolaridade, ndo
chegando a finalizar o Ensino Fundamental. Apesar dessa realidade, os profissionais
capacitados e participantes da pesquisa conseguiram ter acesso a uma diversidade significativa
de pessoas com deficiéncia. Além disso, a entrada de profissionais de associa¢es de pessoas
com deficiéncia possibilitou que populagdes dificilmente acessadas para fins de validacédo de
instrumentos gerais fossem contatadas e avaliadas, como é o caso de pessoas com deficiéncia
indigenas (Barros et al., 2019).

No fim do ano de 2019, a UnB esteve presente na reunido com o CONADE para
apresentar o relatorio final do trabalho de validag&o do instrumento do indice de Funcionalidade
Brasileiro Modificado. O CONADE solicitou que fosse feita a aplicacdo de formularios em
diversas pessoas com deficiéncia, no proprio Conselho, para que os conselheiros tivessem a
oportunidade de ver in loco como seria a aplicacdo e a medicao das réguas. Em marco de 2020,
na Gltima reunido presencial daquele Conselho, isso foi realizado. A oficina foi realizada o dia
inteiro, na qual a da UnB, juntamente & Secretaria Nacional dos Direitos da Pessoa com
Deficiéncia (SNDPD), aplicou formularios em pessoas com diversos tipos de deficiéncia.
Diante dos resultados e devidos esclarecimentos levantados pelas pessoas presentes, o IFBrM
foi aprovado pelo Conselho. Nas palavras do representante do CONADE: “o CONADE
participou de todo o processo desde 0 comeco e se sentiu muito tranquilo ao aprovar o IFBr-M
como instrumento para o Governo brasileiro utilizar para classificar a pessoa com deficiéncia”
(Brasil, 2021)%. Assim, por decisdo da 1242 Reunido Ordinaria do CONADE, aprovou o
instrumento e manifestou por meio da Resolucdo publicada no Diario Oficial da Unido do dia
10 de marco de 2020, Edicdo 47, Secdo 1, pagina 66.

8 Roberto Paulo do Vale Tiné, representante do CONADE pela Associacdo de Pais, Amigos e Pessoas com
Deficiéncia, de Funcionarios do Banco do Brasil e Comunidade (APABB), que representou o entdo Presidente do
CONADE, Marco Castilho, que ndo p6de comparecer a audiéncia por motivo de salide. Audiéncia Publica (virtual)
realizada pela Comisséo de Defesa dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia da Camara dos Deputados, em 30 de
Abril de 2021. Notas Taquigréaficas disponiveis em: https://escriba.camara.leg.br/escriba-servicosweb/html/61032
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4.2 0 PROTOCOLO BRASILEIRO DE AVALIACAO DA DEFICIENCIA — PROBAD

O PROBAD foi apresentado no final do ano de 2019 pela Subsecretaria de Pericia
Médica Federal do Ministério da Economia, para ser considerado como uma possibilidade de
instrumento a ser utilizado para a avaliagéo da deficiéncia no Brasil, conforme indicado em seu
titulo: “Avaliagdo Unificada de Pessoa com Deficiéncia no Brasil Segundo a Lei 13.146/15:
Protocolo Brasileiro de Avaliacdo da Deficiéncia — PROBAD”. Desde a elaboragédo até a sua
publicizacdo, todo o seu processo de construcdo se deu de forma obscura e desrespeitosa com
0s mais de quarenta anos de debate sobre os estudos da deficiéncia. Nesse periodo, a Comissao
Nacional de Assistentes Sociais da Federacdo Nacional de Sindicatos de Trabalhadores em
Saude, Trabalho, Previdéncia e Assisténcia Social (CONASF)® publicou nota de reptdio e
tornou explicita a estratégia antidemocratica em que esse documento se pautou:

a COMISSAO NACIONAL DE ASSISTENTES SOCIAIS DA FENASPS
(CONASF) foi surpreendida ao receber informacdes sobre a realizagdo, na
semana de 26 a 30 de agosto de 2019, de uma acdo de testagem de novo
instrumento de avaliacdo da deficiéncia, conduzida pela Subsecretaria de
Pericia Médica Federal, vinculada ao Ministério da Economia. Surpresa
decorrente do fato de ja existir acdo similar na esfera do poder executivo, neste
caso, o processo de validacdo do IFBrM, conforme relatado anteriormente.
Para compreender melhor a situacdo, a CONASF buscou possiveis atos
normativos e formalizagOes desse processo, porém nada foi encontrado (...) A
existéncia desse instrumento paralelo, intitulado “PROBAD” (Protocolo
Brasileiro de Avaliagdo da Deficiéncia), somente foi confirmada
publicamente na fala de José de Oliveira Costa Filho, Perito Médico
representante da Subsecretaria de Pericia Médica Federal do Ministério da
Economia, em audiéncia publica realizada dias depois, em 04 de setembro de
2019, na Camara dos Deputados, pela Comissdo de Defesa dos Direitos das
Pessoas com Deficiéncia (CPD) (CONASF, 2019).

Trata-se de um documento paralelo ao IFBrM que foi validado pela Universidade de
Brasilia. A proposta evidencia uma construcdo individualizada e fortalecedora da perspectiva
biomédica na medida em que condiciona a avaliagdo da deficiéncia ao anterior laudo médico.
Ou seja, retoma a definicao da deficiéncia como restrita ao impedimento presente no corpo, e
impGe ao médico perito a autoridade de determinar se as outras dimensfes que provocam a
restricdo de participacao sequer serdo avaliadas. Claramente, destituindo a importancia de uma
avaliacdo multiprofissional e interdisciplinar que possibilite o olhar sobre a complexidade da

deficiéncia.

8 Disponivel em: https://sinait.org.br/docs/orientacao_-
_nota_da_comissao_nacional_de_assistentes_sociais_da_fenasps_- conasf sobre_o_probad.pdf.
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Além disso, a construcdo do Protocolo se deu de forma alheia ao debate sobre a
perspectiva social da deficiéncia que defende o protagonismo das pessoas com deficiéncia em
todos os processos que os impliquem. A operacionalizagdo do conceito de deficiéncia
inaugurado pela Convencdo é um desafio em todo o mundo, mas fica evidente que a
participacdo das pessoas com deficiéncia € uma medida inegociavel. A surpresa na proposicao
do Probad deixou claro que a sua construcdo ndo se deu com a ampla participacdo das pessoas
com deficiéncia, e sequer com a Secretaria Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia
que tinha por atribuicdo, coordenar o processo de regulamentacdo da avaliacao biopsicossocial
da deficiéncia.

A metodologia cientifica empregada foi outro ponto amplamente questionado por
especialistas. A proposta de utilizacdo de baremas é uma das evidéncias dessa problematica,
pois, segundo Wederson Santos®” (2019), “Baremas sdo tabelas de valoragdo de danos corporais
gue também sdo altamente criticadas no debate internacional para a valoracdo da deficiéncia.
Isso refor¢a, novamente, a perspectiva, apenas médica”. Outro ponto destacado é que o
instrumento avalia a capacidade da pessoa realizar a atividade e ndo o desempenho naquelas
atividades. Avaliar capacidade consiste em um julgamento moral sobre o funcionamento dos
corpos e cujo poder estd em quem avalia. Ou seja, a avaliacdo sobre a capacidade é estritamente
biomédica, retomando a Classificagdo Internacional de Lesdo, Deficiéncia e Desvantagem
(CDID), da Organizacdo Mundial da Satide (OMS). Aqui, pessoas sdo classificadas e ndo as
suas interacBes com o ambiente em diferentes situacdes, como é preconizado pela concepcéo
consagrada na CDPD. Por sua vez, a CIF avalia o desempenho nas atividades dos dominios da
vida, essa forma de avaliar é importante pois:

do ponto de vista de reparacdo e promog&o da justica e da equidade, saber o
que as pessoas efetivamente fazem na sua vida, em fungéo das suas condigdes
de salde, da sua deficiéncia, é extremamente importante para reparar
injusticas, conceder beneficios, conceder isencdes, conceder a possibilidade
de a pessoa acessar 0 mercado de trabalho ou o ensino superior, por meio das
cotas (Wederson, 2019).8

Logo, avaliar o desempenho é o mais coerente para se pensar na restri¢ao de participacao
vivenciada pelas pessoas com deficiéncia, e ndo a capacidade que hierarquiza 0S corpos e 0s
culpabiliza por ndo participarem em igualdade de condi¢gdes com os demais sujeitos. Além de

toda essa problematica que o instrumento apresenta, todo o processo de constru¢do do

87 Audiéncia Publica no Senado Federal “A regulamentac¢do da avaliagdo biopsicossocial, a partir de uma equipe
multidisciplinar”. Disponivel em: https://www12.senado.leg.br/ecidadania/visualizacaoaudiencia?id=17169.
8 Audiéncia Publica no Senado Federal “A regulamentacdo da avaliagio biopsicossocial, a partir de uma equipe
multidisciplinar”. Disponivel em: https://www12.senado.leg.br/ecidadania/visualizacaoaudiencia?id=17169.
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PROBAD estd permeado de problemas éticos, como por exemplo, o processo de validacao

daquele instrumento ndo foram amplamente publicizados e permaneceram obscuros.

4.3 0 GRUPO DE TRABALHO INTERINSTITUCIONAL SOBRE O MODELO UNlCO DE
AVALIACAO BIOPSICOSSOCIAL DA DEFICIENCIA (GTI) E A IMPOSICAO DO
MODELO BIOMEDICO

O referido Comité foi um importante 16cus de discusséo e deliberacdo sobre 0s rumos
do processo de implementacdo do Modelo Unico de Avaliacdo da Deficiéncia. Importantes
decisbes que se deram nesse contexto, apresentam a disputa por hegemonia em torno da
deficiéncia e as reacOes contra hegemonicas que se sucederam. Segundo o Decreto n°
10.145/2020, que institui o GTI, a sua composicao foi conformada por dois representantes do
entdo Ministério da Mulher, da Familia e dos Direitos Humanos, um dos quais responsavel por
coordenar o grupo; dois do Ministério da Economia; um do Ministério da Cidadania; um do
Ministério da Saude; um da Advocacia-Geral da Unido; e dois do Conselho Nacional dos
Direitos da Pessoa com Deficiéncia (Brasil, 2020). A Portaria n® 459, de 27 de agosto de 2020,
do Ministério da Mulher, Familia e Direitos Humanos®, instituiu os trés grupos técnicos
especializados para levantar informacdes e elaborar estudos técnicos para subsidiar as
discussdes do GTI, sdo eles: o Grupo Técnico Especializado sobre Normativos do Modelo
Unico de Avaliacio da Deficiéncia; Grupo Técnico Especializado sobre o Impacto
Orcamentario Financeiro do Instrumento e do Modelo Unico de Avaliacdo Biopsicossocial; e
o Grupo Técnico Especializado sobre o Instrumento e o Modelo Unico de Avaliacio
Biopsicossocial.

A principio, a duracdo do GTI seria de até noventa dias, podendo ser prorrogado pelo
mesmo periodo. Contudo, o Decreto n°® 10.611/2021 estendeu o prazo até 30 de setembro de
2021. Apos esse periodo, o Grupo deveria enviar seus relatorios em até quinze dias a Secretaria
dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia. O Decreto previu no Paragrafo 2° do artigo 8° que: “8
2° E vedada a divulgacdo de discussdes em curso sem a prévia anuéneia de seu Coordenador”
(Brasil, 2020), logo, as reunides realizadas ndo foram publicas e as pessoas que participaram
estavam proibidas de divulgar as discussdes que se transcorriam. Inclusive, os membros que
representavam o CONADE, ndo podiam dialogar com os demais conselheiros e alinhar seus
posicionamentos perante o Grupo. Como consultores convidados do GTI, participaram, até
certo ponto, a coordenadora da pesquisa de validacdo do IFBrM pela UnB, a professora Livia

8 Ao qual a Secretaria dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia estava submetida & época.
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Barbosa, e o coordenador Heleno Rodrigues Corréa. Também fez parte como convidada, a
especialista e ativista 1zabel Maior. Todas essas representacfes decidiram em certo momento
das discussbes no &mbito do GTI, retirar-se da sua composi¢do, entendendo que havia varias
problematicas envolvidas nessa instancia, principalmente de intransigéncia no didlogo e
construcdo de uma avaliacao realmente orientada pela perspectiva social da deficiéncia. Sob o
discurso do gasto publico, o0 modelo biomédico se justifica como estratégia econémica, pois
restringe as pessoas avaliadas com deficiéncia. Segundo a representante do CONADE naquele
GTI:

De fato, o intuito da maioria dos seus integrantes era desacreditar o IFBRM
legitimar outro instrumento qualquer que fosse desde que esse ndo elevasse a
despesa do beneficio de prestacdo continuada que consiste como sabemos na
maior politica de transferéncia de renda do Brasil. Para concretizar esse
proposito orgamentario um instrumento a ser concebido no &mbito do GTI,
precisaria no entendimento dos representantes do Ministério da Economia e
do Ministério da Cidadania atribuir um valor especifico para o impedimento
da pessoa e um peso preponderante para a pericia médica o que esvaziaria a
influéncia dos fatores socioambientais na definicdo da deficiéncia.*®

Nesse interim, os documentos s6 foram tornados publicos em 03 de dezembro de 2021,
e apds ficaram suspensos por um periodo. Foram necessarias mais reivindicacfes das pessoas
com deficiéncia, entidades representativas e instdncias governamentais, como 0 proprio
CONADE, para entdo serem novamente disponibilizados em 2023. Essas manifestacfes se
deram por solicitacdes diretas ao MMFH e a Casa Civil, mas também a partir da Lei de Acesso
a Informacdo (LAI), por meio da qual inclusive a autora da presente Tese solicitou 0s
documentos a SNDPD. A Secretaria respondeu de forma genérica sobre o processo de
construcdo do Modelo Unico de Avaliacdo da Deficiéncia, e ndo disponibilizou os documentos
requisitados. Além disso, a Rede Brasileira de Inclusdo (Redeln), composta por 18 organizacfes
e coletivos nacionais que atuam em prol da efetivacéo e da defesa dos direitos das pessoas com
deficiéncia, realizou uma consulta publica®, iniciada em 3 de novembro de 2021. Nela, esta
expressa a importancia da participacao das pessoas com deficiéncia nesse importante processo
decisorio que impacta diretamente esse grupo subalternizado, ressaltando a iminéncia da

publicacdo do decreto que regulamenta o Modelo Unico de Avaliacio da Deficiéncia cuja

90 Audiéncia Publica intitulada “O restabelecimento das atividades do Conselho Nacional dos Direitos das Pessoas
com Deficiéncia — CONADE”, realizada em 23 de novembro de 2021. Disponivel em:
https://www12.senado.leg.br/ecidadania/visualizacaoaudiencia?id=22387.
o Disponivel em: https://www.change.org/p/minist%C3%A9rio-da-mulher-da-fam%C3%ADlia-e-dos-direitos-
humanos-mmfdh-consulta-p%C3%BAblica-e-transpar%C3%AAncia-sobre-a-regulamenta%C3%A7%C3%A30-
da-avalia%C3%A7%C3%A30-da-defici%C3%AANcia-j%C3%A1.
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construcao ndo se deu de modo transparente e democratico. No total, foram 23.265 assinaturas,
dentre pessoas juridicas e a comunidade como um todo.

Em sua Dissertacdo de Mestrado, Caribé (2022) analisa minuciosamente cada relatorio
apresentado pelos Grupos Teécnicos, bem como o Relatério Final do GTI. Dentre outras
conclusdes, foi consenso de que o instrumento validado pela Universidade de Brasilia precisaria
de adequacdes para contemplar a diversidade de politicas sociais que precisa atender, para ser
utilizado como Modelo Unico. Contudo, ao invés da unidade entre os componentes do grupo
em realizar aperfeicoamentos no IFBrM validado, foram apresentadas duas propostas de
instrumento de avaliacdo da deficiéncia. Uma conduzida pela Secretaria dos Direitos da Pessoa
com Deficiéncia, aperfeicoando o IFBrM validado, e outra, proposta pelos Ministérios da
Economia e da Cidadania. A segunda proposta foi a vencedora no ambito do GTI, obtendo os
votos dos representantes dos ministérios da Economia, Cidadania e Saude, além do
representante da Advocacia Geral da Unido. A proposta da SNDPD contou apenas com 0s votos
dos componentes do GTI indicados pelo proprio MMFDH. Contudo, o préprio Relatério de
Avaliagdo Ex Ante, registra que em razdo da inatividade do CONADE, ndo houve voto por
parte desse Conselho (Caribé, 2022).

A principal divergéncia entre as propostas parece estar na pontuacdo sobre o0s
componentes de funcdes e estrutura do corpo. O IFBrM validado ndo valorizou esse dominio
para a pontuacdo final, de forma que era apenas necessario inserir no formulario o impedimento
gue a pessoa apresentava, e ndo necessariamente o niumero da Classificacdo Internacional de
Doencas (CID). Esse ponto, atrelado a composicdo das equipes avaliadoras, foram cruciais na
proposicao realizada pelos Ministérios da Economia e da Cidadania. Conforme Caribé (2022,
p. 80, grifo nosso):

Destaca a proposta que esse aspecto tem especial relevancia, “[...] pois sdo
esses profissionais que resguardardo o direito das pessoas com deficiéncia as
politicas publicas concebidas para atender as suas necessidades especificas.”
(BRASIL, 2021h, p. 12) Por esse modelo, a equipe deve ser composta por dois
integrantes. Um deles é, necessariamente, o perito médico federal,
responsavel pela avaliacdo dos impedimentos em funcdes e estruturas do
corpo e de parte do componente de atividades e participagdo. O outro
avaliador é incumbido de qualificar os fatores ambientais e complementar a
avaliacdo do componente atividades e participacdo, ambos utilizando o IFBr-
M para essa finalidade. Na hipotese de estar a pessoa “[...] pleiteando um
beneficio previdenciério, assistencial ou tributario, o segundo avaliador sera o
analista do INSS. Para as outras finalidades, a segunda avaliacdo podera ser
realizada por entidades parceiras, mas sob supervisdo do servi¢o social do
INSS” (BRASIL, 2021h, p. 12).
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Diante do exposto, apesar da breve contextualizacao, estd evidente a reivindicacdo de
autoridade sobre a caracterizagéo da deficiéncia para fins de acesso a direitos, por parte de uma
categoria profissional. A manutencdo da hegemonia biomédica é observada no pleito da
fragmentacdo do entendimento da deficiéncia enquanto um conceito dindmico e relacional, em
que o corpo é o determinante das desigualdades sociais, em detrimento do reconhecimento de
que se trata de uma estrutura social opressora. Prescindir da pontuagéo sobre o corpo, estratifica
a concepcdo biopsicossocial, dando peso ao biolégico, e diluindo a restricdo de participacdo. A
manutencdo da hegemonia biomédica, se organiza sob o discurso ideoldgico de controle de
gastos sociais e pretensa justica social, de que pessoas sem deficiéncia ndo acessem direitos que
sdo especificos a esse grupo social. Construindo uma narrativa de segregacao entre pessoas com
deficiéncia consideradas leves e graves, visiveis e invisiveis, pois se baseia nos corpos e seus
padrdes normatizados, hierarquiza o impedimento e o saber biomédico. Essa estratégia
evidencia o poder dominante, que ndo se reproduz apenas por imposi¢do, mas em processo de
identificacdo e convencimento dos oprimidos (Eagleton, 2019). Atrelada a estratégica
morosidade no processo de implementacdo do Modelo Unico de Avaliacdo Biopsicossocial da
Deficiéncia, a reivindicacdo pelo reconhecimento de impedimentos especificos como
deficiéncia é outra evidéncia da hegemonia biomédica. Os Projetos de Lei em tramitacdo no

Congresso Nacional ddo visibilidade a esse processo.

4.4 OS PROJETOS DE LEI

Os Projetos de Lei (PL) sdo proposi¢des normativas submetidas, no caso da presente
Tese, ao Congresso Nacional pois tratam de matérias cuja competéncia de regulamentar é da
Unido. Dada a sua notavel importancia, os projetos de lei podem ser motivacbes para a
realizacdo de audiéncias publicas, seja para contribuir com o voto dos parlamentares a respeito
do documento ou para motivar que seja elaborado determinado PL. Importante notar que a
proposicdo do PL ja € um caminho que abre precedentes para argumentacfes quanto ao pleito
a determinado reconhecimento legal.

Tendo em vista que a regulamentacdo da avaliacdo biopsicossocial, por equipe
multiprofissional e interdisciplinar esta pendente de regulamentagdo, as brechas para as
ofensivas do poder dominante da avaliacdo biomédica se apresentam tambeém na tentativa de
regulamentar, por meio de leis proprias, que impedimentos sejam reconhecidos como
deficiéncia. Dentre outras manifestacbes, 0 CONADE expressou sua preocupacao em todas as

audiéncias que trataram do reconhecimento da deficiéncia sem que os critérios da avaliacao
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fossem normatizados. Na Audiéncia Publica sobre o reconhecimento da visdo monocular como
deficiéncia, em 2019, o representante do CONADE deu voz a previsdo que se torna realidade:
“significa que daqui a pouco nos continuaremos passando por cima da Lei Brasileira de Incluséo
para defender ou ndo defender diversos outros projetos que venham aqui para dizer que aquela
condigdo passa a ser deficiéncia” (CONADE, 2019).

Essa logica segregadora é uma importante estratégia para manutencdo da hegemonia
biomédica. Ao mesmo tempo em que desmobiliza o grupo social enquanto sujeitos que
reivindicam uma causa comum, reforca a hierarquizacdo dos corpos e consequente reafirmacéo
entre posicOes sociais desiguais. As disputas em torno de leis para equiparar diagnosticos a
deficiéncia partem da ideia equivocada sobre deficiéncia por sua manifestagdo fenoménica,
oposta a perspectiva que o materialismo histérico dialético que o modelo social explicita. A
organizacdo ideoldgica significa orientar no campo das crencas e valores 0s pensamentos e
praticas, desde o entendimento sobre si mesmos, enquanto seres singulares, até suas atitudes
enquanto sujeitos coletivos. Logo, a pauta do grupo social deve ser pela defesa da unificacdo
da avaliacdo da deficiéncia, e que ela seja biopsicossocial, multiprofissional e interdisciplinar.
Fortalecer a implementacdo do Modelo Unico de Avaliacio da Deficiéncia é estratégia
fundamental de reacéo a hegemonia biomédica no Brasil atual.

Diante disso, para a presente Tese, foi solicitado por meio da Lei de Acesso a
Informacdo (LAI), a Camara dos Deputados, o levantamento de todos os projetos de lei que
discorrem sobre o reconhecimento de impedimentos especificos como deficiéncia para os
devidos fins legais, em tramitacdo, até setembro de 2023. O levantamento foi celeremente
disponibilizado por aquela Casa. A partir da leitura das suas ementas, foram selecionados 0s
que tratavam especificamente da caracterizacdo de impedimento, e organizados quadro a seguir:
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Quadro 3 — Levantamento dos Projetos de Lei que tratam do reconhecimento de impedimentos como

deficiéncia

Proposigao

Ementa

Autor

Partido

UF

PL 1361/2015

Considera pessoa com deficiéncia
aquela com perda auditiva unilateral.
NOVA EMENTA: Define deficiéncia

auditiva e estabelece valor referencial da
limitacdo auditiva.

Arnaldo Faria
de Sa

PTB

SP

PL 155/2015

Reconhece ao paciente Renal Crénico, a
partir da paralisia total dos rins nativos
em hemodialise e dialise peritoneal e da
constatacdo do comprometimento de sua
funcionalidade, 0 mesmo tratamento
legal e 0s mesmos direitos garantidos as
pessoas com deficiéncia.

Carmen
Zanotto

PPS

SC

PL 456/2015

Reconhece as pessoas com doengas
renais cronicas como pessoas com
deficiéncia para todos os fins de direito
e da outras providéncias.

Arnaldo Faria
de Sa

PTB

SP

PL 410/2019 (N°
Anterior: PL
39/2015)

Equipara a sindrome de Von
Recklinghausen (neurofibromatose) as
deficiéncias fisicas e mentais, para 0s

efeitos juridicos em todo Pais.

Sergio Vidigal

PDT

ES

PL 6338/2016

Estabelece critérios para a
caracterizacdo da deficiéncia auditiva.

Marcos Soares

DEM

RJ

PL 11259/2018

Reconhece-se as pessoas com doengas
renais cronicas como pessoas com
deficiéncia para todos os fins de direito
e demais providéncias.

Carlos
Henrique
Gaguim

DEM

TO

PL 11217/2018

Dispde sobre o reconhecimento dos
pacientes que apresentam fissura
palatina ou labiopalatina ndo
reabilitados como pessoas com
deficiéncia.

Domingos
Neto

PSD

CE

PL 11251/2018

Considera pessoa com deficiéncia
aquela com perda auditiva unilateral.

Carlos
Henrique
Gaguim

DEM

TO

PL 1751/2019

Altera a Lei n° 13.196, de 2015 - Lei
Brasileira de Inclusdo, para incluir o
diagndstico de doenca renal crénica no
conceito de deficiéncia

Eduardo Costa

PTB

PA

PL 1129/2019

Estabelece que a pessoa com audicdo
unilateral deve ser considerada pessoa
com deficiéncia, para os fins que
especifica, e da outras providéncias.

David Soares

DEM

SP

PL 1105/2019

Estabelece critérios para a
caracterizacdo da deficiéncia auditiva.

David Soares

DEM

SP

PL 524/2019

Equipara o LUpus Eritematoso Sistémico
as deficiéncias fisicas e intelectuais, para
os efeitos juridicos em todo Pais.

Sergio Vidigal

PDT

ES

PL 1074/2019

Altera as Leis n° 13.146, de 6 de julho
de 2015, e n° 8.742, de 7 de dezembro
de 1993, para determinar igualdade de
direitos entre os portadores de doenca
grave e as pessoas com deficiéncia.

José Medeiros

PODE

MT

PL 1626/2019

Dispde sobre o reconhecimento dos
pacientes que apresentam fissura
palatina ou labiopalatina ndo

Leandre

PV

PR
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reabilitados como pessoas com
deficiéncia.

PL 3010/2019

Institui a Politica Nacional de Protecédo
dos Direitos da Pessoa com
Fibromialgia..

Dr. Leonardo

SOLIDARI

MT

PL 1266/2019

Altera a Lei 7.853, de 24 de outubro de
1989, acrescentando-lhe dispositivo
referente a classificacdo da visao
monocular como deficiéncia visual, e d&
outras providencias.

Carlos
Henrique
Gaguim

DEM

TO

PL 4613/2020

Altera o art. 2° da Lei n° 13.146, de 6 de
julho de 2015, para estabelecer que os
pacientes transplantados terdo os
mesmos direitos das pessoas com
deficiéncia se laudo médico elaborado
pelo médico assistente, responsavel pelo
tratamento e acompanhamento, concluir
que existam impedimentos que possam
obstruir sua participacdo plena e efetiva
na sociedade em igualdade de condi¢tes
com as demais pessoas.

Fabio Trad

PSD

MS

PL 1522/2021

Altera a Lei n° 13.146, de 06 de julho de
2015, para reconhecer a hidropsia
endolinfatica (doenca de Méniere) como
deficiéncia multipla.

Laercio
Oliveira

PP

SE

PL 206/2021

Altera a Lei n° 13.146, de 06 de julho de
2015, que institui a Lei Brasileira de
Incluséo da Pessoa com Deficiéncia

(Estatuto da Pessoa com Deficiéncia),
para determinar que as pessoas com
Sindrome de Tourette sejam
consideradas pessoas com deficiéncia
para todos os fins legais.

Franco
Cartafina

PP

MG

PL 1522/2021

Altera a Lei n° 13.146, de 06 de julho de
2015, para reconhecer a hidropsia
endolinfatica (doenca de Méniére) como
deficiéncia mdltipla.

Laercio
Oliveira

PP

SE

PL 4460/2021

Altera a Lei n° 13.146, de 6 de julho de
2015 (Estatuto da Pessoa com
Deficiéncia), para dispor sobre o direito
da pessoa com deficiéncia auditiva e
sobre a emissdo de documento que
ateste a deficiéncia.

Rejane Dias

PT

Pl

PL 375/2022

Altera a Lei n° 13.146, de 06 de julho de
2015, que institui a Lei Brasileira de
Incluséo da Pessoa com Deficiéncia

(Estatuto da Pessoa com Deficiéncia),
para determinar que as pessoas com
Sindrome de Tourette sejam
consideradas pessoas com deficiéncia
para todos os fins legais.

Pompeo de
Mattos

PDT

RS

PL 601/2022

Altera a Lei n° 13.146, de 06 de julho de
2015 (Estatuto da Pessoa com
Deficiéncia), para determinar que as
pessoas com Tremor Essencial (TE)
sejam consideradas pessoas com
deficiéncia para todos os fins legais.

José Nelto

PODE

GO
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PL 801/2022

Altera a Lei n° 13.146, de 06 de julho de
2015 (Estatuto da Pessoa com
Deficiéncia), para determinar que 0s
individuos com alopecia areata sejam
considerados pessoas com deficiéncia.

Fred Costa

PATRIOTA

MG

PL 1497/2022

DispGe sobre incluir as pessoas com
diagnéstico de disfuncdes linfaticas
primaria ou secundaria, como pessoas
com deficiéncia (PCD).

José Nelto

PP

GO

PL 2687/2022

Classifica o diabetes mellitus tipo 1
como deficiéncia para todos os efeitos
legais.

Flavia Morais

PDT

GO

PL 3021/2022

Altera a Lei n°® 14.126, de 22 de marco
de 2021, para classificar o ceratocone
como deficiéncia sensorial, do tipo
visual.

Tereza Nelma

PSD

AL

PL 2359/2022

Equipara as malformagdes congénitas
Fissura Labiopalatina e/ou outras
anomalias Craniofaciais as deficiéncias,
para efeitos juridicos e d& outras
providéncias.

José Nelto

PP

GO

PL 598/2023

Classifica a fibromialgia como
deficiéncia para todos os fins legais e
dispde sobre o tratamento da doenca

fornecido pelo Sistema Unico de Salde.

José
Guimaraes

PT

CE

PL 2219/2023

Classifica o ceratocone, de graus 3 e 4,
como deficiéncia sensorial, do tipo
visual, e da outras providéncias.

Delegado
Bruno Lima

PP

SP

PL 1063/2023

Classifica o Transtorno do Déficit de
Atencdo com Hiperatividade (TDAH) e
o0s Transtornos Hipercinéticos (CID 10-

F90) como deficiéncia conforme
previsto no § 2° do art. 2° da Lei n®
13.146, de 6 de julho de 2015 (Estatuto
da Pessoa com Deficiéncia) e dispbe
sobre a obrigatoriedade de oferta de
diagndstico, atendimento especializado e
fornecimento de medicamentos gratuitos
pelo Sistema de Salde para tratamento
do Transtorno do Déficit de Atengdo
com Hiperatividade (TDAH) e os

Transtornos Hipercinéticos (CID 10-

F90).

Yandra Moura

UNIAO

SE

PL 1301/2023

Reconhece a condicao de deficiéncia aos
portadores de doenca falciforme.

Clodoaldo
Magalhdes

PV

PE

PL 3569/2023

Acrescenta 0 § 3° ao art. 2° da Lei n°
13.146, de 6 de julho de 2015, que
“Institui a Lei Brasileira de Inclusao da
Pessoa com Deficiéncia (Estatuto da
Pessoa com Deficiéncia)”, para
estabelecer que os individuos
diagnosticados com a Sindrome de
Hutchinson-Gilford terdo os mesmaos
direitos das pessoas com deficiéncia.

Raimundo
Santos

PSD

PA

PL 1456/2023

Equipara o LUpus Eritematoso Sistémico
as deficiéncias fisicas e intelectuais, em
todos os seus efeitos juridicos.

Saullo Vianna

UNIAO

AM

Fonte: Elaboragéo da autora (2023).
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Estdo elencados 34 projetos de lei que tratam do reconhecimento de impedimentos como
deficiéncia, mesmo antes da regulamentacdo do artigo 2° da Lei Brasileira de Inclusdo. Antes
mesmo da sua regulamentacdo, as proposicdes estdo propondo a alteracdo desse artigo,
passando por cima de todo o processo de construcdo técnico-cientifica do instrumento de
avaliacdo biopsicossocial da deficiéncia. Conforme é possivel observar no quadro acima, ha
projetos de lei que tratam da mesma tematica, como no caso da doenca renal crbnica, mas
elaboram em seus textos especificidades quanto as patologias especificadas. Dois desses
projetos sdo emblematicos no presente estudo, pois a discusséo foi levada a Audiéncia Publica:
em 2016 com o objetivo de Instruir o PLC n° 23, de 2016, “que considera pessoa com
deficiéncia aquela com perda auditiva unilateral”; e em 2019 para

instruir o PL n° 1615/2019, que dispde sobre a classificacdo da visdo
monocular como deficiéncia sensorial, do tipo visual, assegurando a pessoa
com visdo monocular os mesmos direitos e beneficios previstos na legisla¢éo
para a pessoa com deficiéncia. Altera a Lei 13.146, de 6 de julho de 2015 —
Estatuto da Pessoa com Deficiéncia, e da outras providéncias. LEI AMALIA
BARROS.

Os debates suscitados nessas audiéncias serdo abordados na se¢éo seguinte. Ainda que
ndo se tenha o objetivo de analisar a fundo o processo encaminhado de cada audiéncia, um dado
que emerge desse processo é a aprovacdo de ambos o0s projetos de lei por parte do Congresso
Nacional. Contudo, o PL que tratou da visdo monocular foi sancionado pelo entdo Presidente
da Republica, Jair Bolsonaro, enquanto o da surdez unilateral foi integralmente vetado. A Lei
n®14.126, de 22 de margo de 2021, classificou a visdo monocular como deficiéncia sensorial,
do tipo visual (Brasil, 2021b). Em seu texto, institui que:

O PRESIDENTE DA REPUBLICA Faco saber que o Congresso Nacional
decreta e eu sanciono a seguinte Lei:

Art. 1° Fica a visdo monocular classificada como deficiéncia sensorial, do tipo
visual, para todos os efeitos legais.

Paragrafo unico. O previsto no § 2° do art. 2° da Lei n° 13.146, de 6 de julho
de 2015 (Estatuto da Pessoa com Deficiéncia), aplica-se a visdo monocular,
conforme o disposto no caput deste artigo.

Art. 2° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacéo.

A previsdo mencionada quanto ao § 2° do art. 2° da Lei n°® 13.146 é o que trata da
responsabilidade do Poder Executivo em criar 0s instrumentos para a avaliagdo biopsicossocial,
multiprofissional e interdisciplinar. Em tese, significa que com a regulamentacdo do devido
instrumento as pessoas com visdo monocular também deverédo se submeter a avaliagéo, quando
necessaria. Contudo, essa € uma abertura legislativa que sera usada para desqualificar o Modelo

Unico de Avaliacdo da Deficiéncia e gerar jurisprudéncia para judicializacdo da avaliacio da
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deficiéncia. Conforme apresentado na Tabela 4, o numero de proposi¢cbes para 0
reconhecimento de patologias como deficiéncia cresceu expressivamente em 2021. Dos 34
Projetos de Lei propostos desde o ano de 2015, a metade deles (17) foi submetida a partir do
ano da aprovacao da lei da visdo monocular. Ou seja, em dois anos, 0 nimero de proposic¢des
foi dobrado. Outra evidéncia de que 0 modelo biomédico compactua com o poder hegemdnico
e por isso age contra a viabilizagdo dos direitos das pessoas com deficiéncia, esta no argumento
do veto, por parte do mesmo Presidente da Republica, pelo reconhecimento da surdez unilateral,
conforme publicado no Diario Oficial da Unido, em 23 de dezembro de 2012. Os argumentos
constam no “Estudo do Veto n° 58/2022"9:

A medida contraria o interesse publico ao conceituar ‘deficiéncia auditiva’ e
estabelecer critérios para a sua constatacdo, 0 que poderia engessar O
regramento juridico sobre questdes relativas ao tema. Considera-se o melhor
diagnodstico para definir o que seja ‘impedimento auditivo’ aquele de
competéncia medica, na qual possui carater varidvel, em fungéo da evolucéo
cientifica e dos estudos médicos. Além disso, a conceituagao de ‘deficiéncia
auditiva’ estabelecida pela proposicdo legislativa diverge do conceito de
‘deficiéncia’ previsto pela Convencdo sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia, promulgada pelo Decreto n® 6.949, de 25 de agosto de 2009, e
incorporado no art. 2° da Lei n° 13.146, de 6 de julho de 2015 - Estatuto da
Pessoa com Deficiéncia. Por fim, vale destacar que, no que se refere a
previdéncia social, deve ser feita a avaliacdo biopsicossocial, realizada por
equipe multiprofissional e interdisciplinar, conforme o disposto no inciso | do
8 1° do art. 201 da Constituicdo e no § 1° do art. 2° da Lei n® 13.146, de 2015
- Estatuto da Pessoa com Deficiéncia, 0 que ndo esté previsto na proposicdo
legislativa”. Ouvidos os Ministérios do Trabalho e Previdéncia, da Cidadania
e da Saude.

O veto evidencia a divergéncia no reconhecimento de impedimentos como deficiéncia,
quando situada de acordo com a definicdo da Convencdo, bem como a avaliagéo definida pela
LBI. Esta claro que o modelo biomédico torna a avaliacdo da deficiéncia uma questdo muito
mais discriciondria, instituida sob o poder de quem avalia ou sanciona determinada legislacéo,
0 que ndo é possivel quando operacionalizada na perspectiva social da deficiéncia. Se a
avaliagéo passa a ser biopsicossocial, multiprofissional e interdisciplinar, ha diferentes relagdes
e saberes a serem levadas em conta, principalmente porque o proprio conceito de deficiéncia é
relacional e dindmico. Assim, deixa de estar centralizado em uma classificacao instituida, como
a CDID, e/ou em uma categoria profissional especifica. Alem disso, a estratificacdo da luta
reproduz as desigualdades vivenciadas pelo grupo social e implica que cada segmento exerca a

sua mobilizacéo, ao invés de tornar-se uma causa coletiva univoca.

92 Disponivel em:
https://legis.senado.leg.br/sdleggetter/documento?dm=9255789&ts=1681410978062&disposition=inline.
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Mobilizacbes como estas, em torno de PLs para equiparacdo de diagnosticos a
deficiéncia, partem de um pressuposto equivocado do que é a experiéncia da deficiéncia,
reduzindo-a a seus aspectos meramente fenoménicos, aparentes. Essa perspectiva biomédica se
atém ao imediato do corpo com impedimentos, e ndo da deficiéncia como resultado de interagédo
multidimensional de fatores como estd nas diretrizes da CIF e da Convencdo, ou nas
elaboracdes conceituais de deficiéncia como opressdo e como desigualdade propostas no
modelo social.

O projeto de lei que culminou na Lei n® 14.126/2021 leva o nome da jornalista,
influenciadora digital e ativista da causa monocular, Amalia Barros. Na Audiéncia Pablica
realizada em 1° de julho de 2019, para tratar da instrucdo do ent&o projeto de lei sobre a viséo
monocular, a ativista evidenciou a sua capacidade de mobilizagéo, deixando claro que:

Eu quero dizer e reafirmo que eu usei todas as ferramentas que eu tinha para
essa lei se tornar popular e conhecida de todo o Brasil. E importante ouvir a
opinido das pessoas. Usei também o meu conhecimento no meio artistico, de
pessoas influentes e expliquei para eles do que se trata o PL 1615 de 2019, a
Lei Amélia Barros, e expliquei os dois itens, dos monoculares como
deficientes e da proétese ocular, e recebi o apoio de todos eles. Chitdozinho e
Xororo, Eduardo Costa, Jads e Jadson, jogadora Marta, de toda a selecéo
feminina de futebol, Matheus e Kauan, Pedro Paulo e Alex, Diego e Ronaldo...
uma galera. E é importante que todos saibam, a lei tomou conta das redes
sociais e o Brasil tomou conhecimento. E necessario que todos saibam o que
acontece aqui no Senado, nada pode passar despercebido. E sim, como
jornalista, usei todas as ferramentas que eu tinha para tornar essa lei cada vez
mais popular. E afirmo: estamos com 103 mil votos em 3 meses® (Amalia
Barros, 2019).

Para além do alcance enquanto influenciadora digital, a ativista tem relacdo proxima
com Michele Bolsonaro, primeira-dama no periodo em que a lei foi aprovada, e atualmente
lider da frente do Partido Liberal “PL Mulher”. Naquele cenario, em que o entdo presidente Jair
Bolsonaro seria candidato a reeleicdo, a influenciadora exerceria um papel a contribuir com seu
eleitorado. Em 2022, Amalia foi eleita como Deputada Federal pelo estado do Mato Grosso,
pelo PL, partido em que o ent&o presidente concorreu a reelei¢cdo em 2022, tendo sido derrotado
pelo presidente Lula. A evidéncia de que a hegemonia biomédica estratifica a luta das pessoas
com deficiéncia e restringe direitos estd clara. Os interesses desse poder dominante estdo
intimamente atrelados as disputas por hegemonia em face do Estado capitalista.

Nessa direcdo, a deficiéncia passa a ser utilizada como discurso ideoldgico para a

identificacdo dos sujeitos que estdo nesse grupo subalterno, mas de acordo com 0s interesses

% A Consulta Publica foi finalizada com um total de 108.288 votos. Disponivel em:
https://www25.senado.leg.br/web/atividade/materias/-/materia/1358309.
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de quem o produz. A reproducdo da deficiéncia como desvantagem inerente ao impedimento,
culmina em discursos que reduzem a experiéncia da opressdo social, e passa a ser utilizado
como estratégia de falso empoderamento e superacdo individual. Amalia Barros e Michele
Bolsonaro protagonizaram um evento em que a segunda pediu para que Amalia retirasse
publicamente a sua protese ocular, o que fez colocando-a em seu bolso. Quanto a essa ocasido,
a Deputada Federal se pronunciou, conforme publicado pelo jornal online Estaddo®*:

“A minha relacdo com a Michelle é uma relacdo de amizade, de intimidade.
Tirar a minha protese nunca vai me constranger” [...] Amalia ainda afirmou
que retirar a protese refor¢a sua fungao politica. “Eu tiro a minha prétese todos
os dias e alguns dias varias vezes ao dia. I1sso ndo é um problema para mim.
Tirar a minha prétese e me aceitar do jeitinho que eu sou me faz ter mais forgas
para lutar pelas pessoas que estdo passando pelo que eu ja passei. Eu me acho
linda assim 0, sem protese. Com protese e sem protese”, disse (Estaddo, 2023).

Est4 no pressuposto do discurso ideoldgico reproduzir crencas e valores que sdo de
ambito privado como publicas, e o seu contrario também. A influenciadora digital torna clara a
relacdo de intimidade com Michele Bolsonaro e faz parecer que ndo passa de uma préatica
pessoal entre elas. Contudo, em sendo figuras publicas e estando nesses espacos, performam
uma cena que dociliza a pessoa com deficiéncia, utilizando o corpo como instrumento de poder
flexivel ao interesse de quem o manipula. Outra demonstracédo trazida pela regulamentacdo da
Lei n® 14.126/2021 de que a defesa ao modelo biomédico esta atrelada aos aparelhos privados
de hegemonia e seus interesses de lucratividade, esta na utilizacdo dessa regulamentacdo como
mecanismo de propaganda para uma empresa nacional que presta servicos de pericia médica.
No site da empresa PericialMed®®, cujo responséavel técnico esteve presente na Audiéncia
Publica em defesa da aprovacdo do entdo projeto de lei, esta o video com a sua fala no Senado,
como forma de dar legitimidade ao trabalho realizado por esta empresa. Ou seja, 0 estimulo ao
servigo privatizado, em que 0 acesso a direitos das pessoas com deficiéncia, é convertido em

mercadoria.

% Disponivel em: https://www.estadao.com.br/politica/deputada-amalia-barros-michelle-bolsonaro-retirar-

protese-ocular-nao-constrange-pl-mulher-nprp/
% Disponivel em:
https://pericialmed.com/?utm_source=google&utm_medium=cpc&utm_campaign=19921980897&utm_content=
150797436394&utm_term=pericialmed&gclid=EAlalQobChMIv9j7qfPmgQMVnAutBh1fdQb2EAAYASAAE
gJxOvD_BWwWE.
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4.5 AUPIENCIAS PUBLICAS: OS DEBATES EM TORNO DA AVALIACAO DA
DEFICIENCIA

A escolha da analise das Audiéncias Publicas se deu como estratégia metodologica pois
nelas estdo os sujeitos chaves dos processos decisorios que necessariamente representam os
aparelhos privados de hegemonia e/ou de controle social democratico a que estdo vinculados.
Ao refletir quanto a possibilidade de entrevistar diretamente esses sujeitos, inclusive com
pessoas centrais em todo esse processo de construcdo do Modelo Unico de Avaliagdo da
Deficiéncia, a ponderacao de que suas falas seriam muito mais institucionais do que a expresséo
das suas opinides individuais sobre todo o processo, levou a autora da presente Tese a optar por
essa outra estratégia de fonte e coleta de dados. As audiéncias, entdo, se apresentam como um
espaco publico e interativo, que expressa a narrativa e reproducdo ideoldgica da
institucionalidade que os sujeitos representam.

Com isso, por se tratarem de eventos publicos, gravados e disponibilizados no
respectivo dominio do Senado Federal, tratam-se de dados abertos e publicos. Por esse motivo,
permitem o acesso livre e sem entraves éticos para coleta e reproducdo dos dados coletados.
Ainda assim, tendo em vista que sdo reproduzidos trechos de falas literais de pessoas que
estiveram nessas Audiéncias, optou-se por utilizar como referéncia a sigla da instituicdo a qual
a pessoa estava representando, exceto quando € inevitavel citar o nome do(a) orador (a). Apesar
de ser possivel identificar de quem se trata, essa estratégia pretende ndo personalizar o discurso,
mas conforme é o objetivo do presente estudo, evidenciar as forcas que estdo na arena de disputa
sobre a concepcdo de deficiéncia, as quais se organizam por meio de aparelhos de hegemonia,
ou da acdo politica contra hegeménica.

No que tange a andlise de contetido das Audiéncias Publicas que trataram da avaliagdo
da deficiéncia no &mbito do Senado Federal em detrimento da Camara dos Deputados®®, a
escolha se deu por algumas motivacGes. Em primeiro lugar, por razdo empirica e articulada ao
momento histérico em que o projeto da presente pesquisa estava sendo elaborado — e por
conseguinte, o referente recorte metodoldgico — em que a equipe de pesquisa da Universidade
de Brasilia vinha sendo convidada a participar das Audiéncias do Senado que tratavam da
avaliacdo da deficiéncia, enquanto 0 mesmo néo ocorreu no ambito da Camara dos Deputados.
Nesse contexto, a proximidade com a discussdes e disputas travadas naquele espaco, levaram a

pesquisadora a entender esse l6cus como uma importante fonte de dados a serem analisados.

% 0 Senado Federal e a Camara dos Deputados séo as duas Casas que compdem o Congresso Nacional, o qual é
responsavel por exercer o Poder Legislativo no &mbito Federal brasileiro.
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Além disso, apds o levantamento inicial referente a discussdo sobre avaliacdo da
deficiéncia no &mbito do Senado, foi possivel constatar que duas delas visavam instruir Projetos
de Lei naquele periodo em tramitacdo: PLC n° 23, de 2016, que considera pessoa com
deficiéncia aquela com perda auditiva unilateral e PL n® 1615/2019, que dispunha sobre a
classificacdo da visdo monocular como deficiéncia sensorial, do tipo visual. E a que foi
requerida pelo entdo senador Waldemir Moka, eleito pelo estado do Mato Grosso do Sul, para
decidir se propunha um projeto de lei quanto aos critérios para o preenchimento de vagas
reservadas as pessoas com deficiéncia nos concursos publicos e a utilizacdo de instrumentos de
classificacdo do grau de funcionalidade humana. Ou seja, ainda que a avaliacdo biopsicossocial,
multiprofissional e interdisciplinar ndo estivesse explicita no titulo e na finalidade do evento,
foram consideradas pela presente pesquisadora que tratavam de forma central a discusséo desse
tema.

Assim, foi perceptivel que a amplitude de representacdes contempladas pelas
Audiéncias do Senado permitiria uma maior apreensdo da ideologia das forcas em disputa que
poderiam ser desveladas por meio do método de analise de conteldo. Esse fato permite o
encontro e sujeitos chaves do processo de construcdo do Modelo Unico de Avaliacdo da
Deficiéncia tendo a preocupacdo em convocar representacfes que assumidamente se
posicionam contra o instrumento validado pela UnB, assim como de grupos especificos de
pessoas que pleiteiam o seu reconhecimento enquanto pessoas com deficiéncia independente
da avaliacdo biopsicossocial, multiprofissional e interdisciplinar, como é o caso da visao
monocular e da surdez unilateral.

Além disso, a analise de politicas sociais a partir das decisGes e relacGes de forca no
ambito do Poder Legislativo é metodologia ainda muito pouco explorada na pesquisa social.
Em grande parte, os estudos tratam de uma analise da execucdo de programas e projetos que
implementam a politica social. As Audiéncias Publicas socializam as discussfes que
representam os interesses da sociedade, mas também sdo mecanismos de direcionamento e
convencimento de grupos dominantes sobre os demais. Como evidéncia, os Projetos de Lei
aprovados e sancionados consolidam o poder dominante que reforca a sua hegemonia.

Tendo em vista que, na pesquisa qualitativa a realidade é a fonte das reflexdes que se
desenvolvem no fluxo desse processo, dessa forma, as Audiéncias das Camara dos Deputados
também apresentam evidéncias importantes quando as disputas em torno do processo de
construgdo do Modelo Unico de Avaliacio da Deficiéncia no Brasil. Com isso, apesar de ndo

terem sido fruto da categorizacdo para analise de conteudo, foram lidas e/ou assistidas pela
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pesquisadora e consideradas em suas contribuicGes histéricas e contextuais, estando
entrelacadas nas analises desenvolvidas no presente texto, quando ndo se apresentam de forma
explicita enquanto evidéncia empirica. Em geral, as audiéncias ndo trouxeram novidades
substanciais em relacdo as do Senado, pois todas as discussdes realizadas na Camara foram
também abordadas no Senado Federal, inclusive com repetices de fala por parte dos
participantes convidados. Para tais constatacdes, foi realizado o levantamento desses eventos

no ambito da Cadmara Federal, conforme Quadro 4 abaixo:

Quadro 4 — Audiéncias sobre Avaliacdo da Deficiéncia na Camara dos Deputados

Titulo da Audiéncia Data
Debgter a |mpla_ntac;ao da} a}\{allggao 13/06/2018
biopsicossocial da deficiéncia
Implan_taga_o da A\{alla(;ao 04/09/2019
Biopsicossocial
Instrumentos. dg A\_/allagao da 03/12/2019
Deficiéncia
Regulamgntagao da Avallagao 30/04/2021
Biopsicossocial
Instrumento e Modelo Unico de
Avaliacdo Biopsicossocial 30/11/2021

Fonte: Elaboracdo da autora (2023).

A busca se deu por meio da pesquisa pela palavra-chave “deficiéncia” que gerou um
levantamento de 35 péaginas, referente as discussdes ocorridas na Comissdo dos Direitos da
Pessoa com Deficiéncia. O recorte temporal foi de julho de 2015 a dezembro de 2022, sendo a
data da aprovacdo do Estatuto da Pessoa com Deficiéncia o periodo inicial da coleta. Apés gerar
o relatério da busca mais um filtro, agora com a palavra “avaliacdo”, onde foram encontradas
5 Audiéncias que tiveram como finalidade tratar desse tema. Dos 5 eventos encontrados, 3 ja
disponibilizavam as Notas Taquigraficas, que sao as transcricdes completas do evento, as quais
foram lidas integralmente. As outras duas: “Implantagdo da Avaliagdo Biopsicossocial”
realizada em 4 de setembro de 2019 e “Instrumentos de Avaliagdo da Deficiéncia”, realizada
em 03 de dezembro de 2019, por ndo disponibilizarem o texto e ndo ter havido tempo habil para

transcrigdo, foram assistidas na integra.
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4.6 AS AUDIENCIAS QUE DISCUTIRAM AVALIACAO DA DEFICIENCIA NO SENADO
FEDERAL

Em consonéncia com o que foi exposto na metodologia do presente estudo, o
levantamento inicial foi realizado na pégina de eventos interativos do Senado, primeiro pela
palavra-chave “deficiéncia” e depois “biopsicossocial”, tendo sido encontradas um total de 32

Audiéncias, conforme Quadro 5 abaixo:

Quadro 5 — Audiéncias Publicas do Senado Federal sobre Deficiéncia até 2022

AUDIENCIA FINALIDADE DATA Categoria
Debater os direitos, conquistas,
A luta das pessoas com desafios e perspectivas das Evento
1 | deficiéncia em relagfo aos seus | pessoas com deficiéncia, como 16/09/2013 Comemorativo
direitos e conquistas acdo que integra a semana (sem debate)

nacional de luta.
Debater os avangos e
perspectivas com a instituigdo do

Os avangos e perspectivas com a

2 | instituicio do "Dia Nacional de Dia Nauonal_ d_g LL_Jt'a: da Pessoa 22/09/2014 Inclusdo/Acessibili
. com Deficiéncia" a ser dade
Luta da Pessoa com Deficiéncia .
comemorado no dia 21 de
setembro.

Debater o tema “Desafios e
Oportunidades para as Pessoas
com Deficiéncia nos EUA e
Brasil”.

Debater os critérios para o
preenchimento de vagas
reservadas as pessoas com

Desafios e Oportunidades para as
3 Pessoas com Deficiéncia nos
EUA e Brasil

12/08/2015 Legislacéo

Critérios para o preenchimento
de vagas reservadas as pessoas

4 . deficiéncia nos concursos 14/10/2015 Avaliacdo
com deficiéncia nos concursos bli iliza03
iblicos _ publicos e a uti izacdo de
P instrumentos de classificagdo do
grau de funcionalidade humana.
. Evento
a
5 S 6 Valo_r 12860 e ndo disponivel 25/11/2015 Comemorativo
Pessoa com Deficiéncia
(sem debate)
Limites e as Possibilidades da Debater os "Limites e as
6 Incl_us_z}o qe Pessoas com Possibilidades da _In_c)us_ao de 02/12/2015 Educagio
Deficiéncia na Educagéo Pessoas com Deficiéncia na
Profissional Educacéo Profissional”.
— Debater sobre: "A aplicabilidade
7 A aplicabilidade do _E_s}atu_to d do Estatuto da Pessoa com 29/02/2016 Transporte
Pessoa com Deficiéncia U
Deficiéncia".
Debater: "o Estatuto da Pessoa Evento
8 Estatuto d_a Eess_oa com com Deficiéncia (LI_3I) - 06/07/2016 Comemorativo
Deficiéncia Desafios para a Concretizacdo de
Direitos” (sem debate)

Instruir o PLC n° 23, de 2016,
""que considera pessoa com
deficiéncia aquela com perda
auditiva unilateral”.

Considerar pessoa com
9 deficiéncia aquela com perda
auditiva unilateral

10/10/2016 Avaliacdo
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Considerar pessoa com

Tratar dos encaminhamentos
originados da 862 Reunido,
realizada para instruir o PLC 23

10| deficiéncia aquela com perda b . 13/10/2016 Avaliacdo
auditiva unilateral de 2016, que cc_)n51dera pessoa
com deficiéncia aquela com
perda auditiva unilateral”.
Cancer de Mama: Acessibilidade Comissio de Educacio. Cultura e
11| dos exames preventivos para a 640, 20/10/2016 Acessibilidade
L Esporte
Mulher com Deficiéncia
Cuidado integral na Primeira Cuidado integral na Primeira
12 'f‘f?‘“c'a5 Qu_ltura, De_saﬁog Ipfgnma: Qu!tura, De_saf|o§ 23/11/2016 | Primeira Infancia
Juridico-Sociais e em situacfes | Juridico-Sociais e em situacdes
de deficiéncias de deficiéncias.
Reformas Previdenciaria e Debater as “Reformas
13 Trabalh-lsta e os efeitos para as Prev;denmana e Trabalh}sta €0S| 12041017 | Previdéncia Social
pessoas idosas e para as pessoas | efeitos para as pessoas idosas e
com deficiéncia para as pessoas com deficiéncia.
O Estatuto da Pessoa com Debater sobre: “O Estatuto da
14 Deficiéncia, com foco na Pessoa com Deficiéncia, com 03/07/2017 Avaliacdo
regulamentacéo foco na regulamentagao”.
O Estatuto da Pessoa com Debater sobre: “O Estatuto da
15| deficiéncia e os Planos Diretores Pessoa com deficiéncia e os 21/09/2017 Estatuto
Municipais Planos Diretores Municipais”.
Debater sobre: “Tutela
Tutela dos Segmentos o
o S Necessaria dos Segmentos
Constitucionalmente Protegidos: S S
Pessoas com Deficiéncia Constltucmnalmente_P_rPte_gldos. o
16 - ’ Pessoas com Deficiéncia, 20/11/2017 Diversidade
Criangas e Adolescentes, -
Criancas e Adolescentes,
Mulheres, Idosos, Negros e
Ea Mulheres, Idosos, Negros e
Indios G o o
Indios”.
3 —
11% Semana de Vglg{lza}ggo 2k Debater sobre: "Acessibilidade e x -
Pessoa com Deficiéncia: Os . M Inclusdo/Acessibili
17 . Inclusdo: a Valorizacdo da 05/12/2017
Desafios e Avancos da Pessoa com Deficiéncia” dade
Acessibilidade na Gestdo Publica
Discutir o Projeto de Lei do
Senado n° 211 de 2017, do
Senador Romario, que altera a
Lei n®9.394, de 20 de dezembro
de 1996, que estabelece as
diretrizes e bases da educacéo
nacional, para determinar a
obrigatoriedade, por parte dos
Cursos de qualificacéo sistemas de ensino, da oferta de
18 | profissional gratuitos para pessoa | educacdo especial para o trabalho | 05/12/2017 Educacdo
com deficiéncia para pessoas com deficiéncia sob
a forma de cursos com carga
horaria minima de quinhentas
horas de aulas e com nimero de
vagas proporcional a populacao
de pessoas com deficiéncia em
idade economicamente ativa
residente na regido abrangida
pelo sistema de ensino.
Debater a violéncia sexual contra
Violéncia Sexual contra . mulheres com deficiéncia, se Violacdo de
19 oA insere no evento da 118 semana | 07/12/2017 e
Mulheres com Deficiéncia Direitos

de valorizagdo da pessoa com
deficiéncia
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O apoio aos educandos com

Instruir o Projeto de Lei do
Senado n° 278, de 2016, que
“altera a Lei n° 13.146, de 2015,
Lei Brasileira de Inclusdo da

20 | deficiéncia nas instituicdes de Pessoa com Deficiéncia, para 04/07/2018 Educacdo
ensino . .
dispor sobre o apoio aos
educandos com deficiéncia nas
instituicdes de ensino”.
Instruir o PL n° 1615/2019, que
Dispde sobre a classificacdo da
visdo monocular como
deficiéncia sensorial, do tipo
visual, assegurando a pessoa com
Incluséo de pessoa com viséo visdo monocular os mesmos
21 monocular no E_§tat_uto da Pessoa direit_os e ~beneficios previstos na 01/07/2019 Avaliacio
com Deficiéncia (PL n° legislagdo para a pessoa com
1615/2019) deficiéncia. Altera a Lei n°
13.146, de 6 de julho de 2015 —
Estatuto da Pessoa com
Deficiéncia, e da outras
providéncias. LEI AMALIA
BARROS.
" A " Debater sobre: “Previdéncia e
PrEISle @ Uil Go Trabalho”, com foco nas pessoas
22 | foco nas pessoas com deficiéncia o DESSO: 02/09/2019 | Previdéncia Social
. . . com deficiéncia e aposentadoria
e aposentadoria por invalidez S
por invalidez.
Evento destinado a reconhecer o
Inclusdo social das pessoas com valor da obra do Senhor Cultura/Interseccio
23 | deficiéncia pela obra de Mauricio | Mauricio de Sousa para inclusdo | 17/09/2019 nalidade
de Sousa social das pessoas com
deficiéncia.
x — Debater os entraves para a
A regulamentacdo da avaliacdo regulamentagio da avaliacio
24 | biopsicossocial, a partir de uma biopsi ial tir de uma 30/10/2019 Avaliacéo
equipe multidisciplinar lopsicossocial, a partir
equipe multidisciplinar.
Instruir o Projeto de Lei do
Senado n° 118, de 2011, que
“acrescenta o art.431-A a
Preenchimento de quotas para Consolidacdo das Leis de
25| pessoas com deficiéncia (PLS Trabalho (CLT) e altera o caput | 06/11/2019 Trabalho
118/2011) do art.93 da Lei n® 8.213, de 24
de julho de 1991, para dispor
sobre o preenchimento de quotas
para pessoas com deficiéncia”.
Estudo realizado pelo Instituto de | Apresentar estudo realizado pelo
Pesquisa DataSenado sobre o Instituto de Pesquisa DataSenado
26 cuidado de pessoas com sobre o cuidado de pessoas com | 03/12/2019 Cuidado
deficiéncia, pessoas com doencas | deficiéncia, pessoas com doengas
raras e pessoas idosas raras e pessoas idosas.
Comparecimento do Ministro da
Educacéo para prestar Prestar informacg6es acerca das
informacdes acerca das recentes recentes declaracGes sobre o
27 | declaracdes sobre 0 acesso as | acesso as Universidades e sobre a| 16/09/2021 Educacdo
Universidades e sobre a inclusdo inclusdo de criangas com
de criancas com deficiéncia em deficiéncia em sala de aula.
sala de aula
A Educagdo e a COVID-19: 0 | Debater a Educacéo e a COVID-
28 desafio da superacdo das 19: o desafio da superacédo das 05/11/2021 Educacdo

deficiéncias acumuladas

deficiéncias acumuladas.
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Debater sobre: “O
restabelecimento das atividades
O restabelecimento das do Conselho Nacional dos
atividades do Conselho Nacional Direitos das Pessoas com .
2 dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia - CONADE, e o 29/11/2021 Avaliagdo
Deficiéncia - CONADE controle social em relacdo a
regulamentacdo da avaliacdo
biopsicossocial da deficiéncia”.
Debater o tema: "Todas Juntas —
enfrentando a violéncia contra a
mulher com deficiéncia". O
Todas Juntas: enfrentando a debate fara parte das qtividades
30| violéncia contra a mulher com . qla campanhg 1 d'a§ d? . 07/12/2021 Violéncia
A Ativismo pelo Fim da Violéncia
deficiéncia
Contra a Mulher, a serem
promovidas pelas Procuradorias
da Mulher no Senado Federal e
na Camara dos Deputados.
A regulamentacdo Debater a regulamentacao
biopsicossocial prevista no biopsicossocial prevista no .
e Egtatuto da Pegsoa com EEtatuto da Pegsoa com 2Bz Al
Deficiéncia Deficiéncia".

Fonte: Elaboracéo da autora (2023).

Cabe esclarecer a opgéo por ndo utilizar a palavra-chave “avaliagdo” por ser um termo
muito genérico, que culminaria em um levantamento extenso constando discussdes aleatdrias
ao tema de estudo. Além disso, nem sempre o termo “avaliacdo” ou “biopsicossocial” foi
apresentado no titulo do evento. Por isso, foi necessério realizar o filtro daquelas 32, por meio
da pré-exploracdo do material. Nesse momento, ao investigar quanto aos participantes e
visualizar brevemente a gravacdo da audiéncia, a pesquisadora realizou uma categorizacdo
genérica, conforme exposto na tabela, em que foram selecionadas para analise aquelas
categorizadas como “‘avaliagdo”.

As demais, apesar de discutirem tematicas importantes, podendo até mesmo tangenciar
0 debate sobre a avaliacdo para acesso a politicas, foram descartadas. Ainda assim, a Audiéncia
28, intitulada “A Educacdo e a COVID-19: o desafio da superacdo das deficiéncias
acumuladas”, chamou a atengao pois o uso do termo “deficiéncia” esta atrelado a conotagéo de
problemas que se acumularam no processo de ensino durante o periodo de pandemia. Ou seja,
trata-se do uso capacitista da palavra, contribuindo para reproducdo do termo que representa a
experiéncia de subalternidade de todo um grupo social, como uma expressdo genérica para

questdes que ndo deram certo, sindbnimo de adversidade.
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4.6.1 Participantes e representatividade

A partir do levantamento e categorizacdo inicial das Audiéncias Puablicas, foram
selecionados 8 eventos para a analise de conteudo. O Quadro 6 abaixo explicita o tema em

discusséo e os participantes convidados:

Quadro 6 — Convidados e Participantes das Audiéncias do Senado

AUDIENCIA CONVIDADOS/PARTICIPANTES

Adérito Guedes da Cruz Filho — Chefe do Setor de Pericia Médica do Ministério Pdblico

Federal

Thays Rettore Cabral Zocratto — Membro do Conselho Fiscal da Associagdo Brasileira de
Critérios para o Medicina Legal e Pericias Médicas

preenchimento de | Everton Luis Pereira — Pesquisador da Universidade de Brasilia

vagas reservadas as | Liliane Cristina Gongalves Bernardes — Coordenadora da Coordenagdo-Geral de Promogéo

pessoas com dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia da Secretaria Nacional de Promocdo dos Direitos da

deficiéncia nos Pessoa com Deficiéncia do Ministério das Mulheres, Igualdade Racial e Direitos Humanos

concursos publicos | Felipe Fritz Braga — Procurador da Republica no Distrito Federal

Rosylane Nascimento das Mercés Rocha — Conselheira do Conselho Federal de Medicina

Guaraci Lima - Fonoaudi6logo — Especialista em Audiologia Clinica

Luciano Fernandes de Oliveira — Porta Voz de Deficientes Auditivos Unilaterais

Francisco Job Neto - Médico Pediatra — Mestre em Salde Publica e Consultor (2012/2015) do

Departamento de Politicas Estratégicas do Ministério da Salde

Krishnamurti Sarmento Junior — Médico Otologista e Mestre em Otorrinolaringologia

Kayo Miranda Leite - Advogado — Mestre em Direito e Politicas Publicas

Considerar pessoa | Filipe Trigueiro Xavier Correia — Representante do Conselho Nacional dos Direitos da Pessoa
com deficiéncia com Deficiéncia— CONADE

aquela com perda | Heleno Correa Rodrigues Filho — Pesquisador Voluntario da Universidade de Brasilia - UnB

auditiva unilateral | Liliane Bernardes - Coordenadora da Coordenagdo-Geral de Promogdo dos Direitos da Pessoa

com Deficiéncia da Secretaria Especial de Direitos da Pessoa com Deficiéncia Ministério da

Justica e Cidadania

Fernanda Maria Pessoa Di Cavalcanti — Representante do Conselho Nacional dos Direitos da

Pessoa com Deficiéncia (CONADE) e do Ministério do Trabalho

Filipe Trigueiro Xavier Correia — Representante do Conselho Nacional dos Direitos da Pessoa
com Deficiéncia— CONADE
Liliane Bernardes — Coordenadora da Coordenagéo-Geral de Promogao dos Direitos da
Pessoa com Deficiéncia da Secretaria Especial de Direitos da Pessoa com Deficiéncia
Considerar pessoa Ministério da Justica e Cidadania
Al PES: Luciano Fernandes de Oliveira — Porta VVoz de Deficientes Auditivos Unilaterais
com deficiéncia - - x

3 Mila Landin Dumaresq (ndo compareceu) — Consultora do Senado Federal

aquela com perda L ba . . e

. - Guaraci Lima - Fonoaudi6logo — Especialista em Audiologia Clinica
auditiva unilateral - . b

Loni Manica - Assessora do Senador Romario

Luciano Ambrésio Campos — Assessor do Senador Paulo Paim
Francisco Job Neto — Médico Pediatra - Mestre em Salde Publica e Consultor (2012/2015) do
Departamento de Politicas Estratégicas do Ministério da Satde
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O Estatuto da
Pessoa com
Deficiéncia, com
foco na
regulamentacéo

Willian Ferreira da Cunha — Advogado e Secretario de Direitos Humanos e Assuntos
Juridicos da Organizacdo Nacional de Cegos do Brasil - ONCB

Wederson Rufino dos Santos — Coordenador-Geral de Promocao dos Direitos da Pessoa com
Deficiéncia do Ministério dos Direitos Humanos — MDH

Moisés Bauer Luiz — Presidente do Conselho Nacional dos Direitos da Pessoa com
Deficiéncia — CONADE

Livia Barbosa — Professora do Curso de Servico Social da Universidade de Brasilia — UnB
Kalid Nogueira Choudhury — Analista de Planejamento e Or¢amento da Secretaria de
Planejamento e Assuntos Econdmicos do Ministério do Planejamento, Desenvolvimento e
Gestédo

Fernanda Maria Pessoa Di Cavalcanti — Auditora Fiscal do Trabalho e Coordenadora
Nacional do Projeto de Insercdo de Pessoas com Deficiéncia no Mercado de Trabalho da
Secretaria de Inspecéo do Trabalho do Ministério do Trabalho — MTE

Fredson Oliveira Carneiro — Representante do Conselho Nacional de Saide — CNS
Erivaldo Fernandes Neto — Coordenador Pedagdgico da Federacdo Nacional das Apaes —
FENAPAES

Marcia de Carvalho Cristévao Silva — Chefe de Divisdo de Pericia Oficial em Salde do
Ministério do Planejamento, Desenvolvimento e Gestao

Odilia Brigido de Sousa — Coordenadora Geral de Salide da Pessoa com Deficiéncia do
Ministério da Satde

Incluséo de pessoa
com visao
monocular no
Estatuto da Pessoa
com Deficiéncia (PL
n° 1615/2019)

Wagner Alves Ribeiro Maia — Professor e Proprietério do site Portal da Deficiéncia Visual
Amalia Scudeler de Barros — Jornalista, Digital Influencer e Representante da Causa
monocular

Francisco da Silva Soares — Analista Judiciario do TRT3, Belo Horizonte/MG

Antonio Rulli Neto — Advogado

Daniel de Moraes Monteiro — Coordenador Municipal de Defesa das Politicas da Pessoa com
Deficiéncia do municipio de Santos/SP

Diego Chevillarde da Silva Pereira — Militante da causa Monocular desde 2016

Moisés Bauer — Presidente do Comité Brasileiro de Organizagdo Representativa das Pessoas
com Deficiéncia — CRPD

Mario Eunides Junqueira — Responsavel Técnico da pericial MED e conselheiro do CRM DF
Maria Aparecida Onuki Haddad — Representante do Conselho Brasileiro de Oftalmologia —
CBO

Helena Assaf Bastos — Consultoria de orgamentos do Senado Federal

Clovis Alberto Pereira — Primeiro Vice-Presidente da Organizacdo Nacional de Cegos do
Brasil - ONCB

Volmir Raimondi — Coordenador-Geral de Promogdo dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia
da Secretaria Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia do Ministério da Mulher, da
Familia e dos Direitos Humanos

Marco Antonio Castilho Carneiro — Presidente do Conselho Nacional dos Direitos da Pessoa
com Deficiéncia— CONADE

Maria Aparecida Gugel — Subprocuradora-Geral do Ministério Publico do Trabalho e Vice-
Presidente da Associagcdo Nacional dos Membros do Ministério Plblico das Promotorias das
Pessoas Idosas e das com Deficiéncia— AMPID

A regulamentagéo
da avaliacdo
biopsicossocial, a
partir de uma
equipe
multidisciplinar

Heleno Rodrigues Corréa — Membro da equipe da Universidade de Brasilia responsavel pela
validagdo do indice de Funcionalidade Brasileiro Modificado

Marco Antonio Castilho — Presidente do Conselho Nacional dos Direitos da Pessoa com
Deficiéncia

Janilda Guimardes de Lima — Procuradora do Ministério Publico do Trabalho

Moisés Bauer — Presidente do Comité Brasileiro de Organizagdes Representativas da Pessoa
com Deficiéncia

Wederson Santos — Representante da Rede Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia
José Naum Chagas — Coordenador da Secretaria Nacional dos Direitos da Pessoa com
Deficiéncia, do Ministério da Mulher, da Familia e dos Direitos Humanos

Lais Khaled Porto — Assessora Especial da Casa Civil

Karina Braido Argolo — Subsecretaria da Pericia Médica Federal do Ministério da Economia
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Joelson Costa Dias — Presidente da Comissédo Nacional dos Direitos da Pessoa com

. Deficiéncia do Conselho Federal da OAB

O restabelecimento | ana Claudia Figueiredo — Advogada, representante da Rede Brasileira de Inclusio da Pessoa
das atividades do | com Deficiéncia

Conselho Nacional | Renata Flores Tibyriga — Coordenadora da Comisso de Direitos das Pessoas com Deficiéncia
7| dosDireitos das | g3 ANADEP

Pes§0_e}s com I1zabel Maior — Médica Fisiatra, Professora da UFRJ e Ex-secretaria Nacional dos Direitos das
Deficiéncia - Pessoas com Deficiéncia
CONADE Maria Aparecida Gugel — Representante da Associacdo Nacional do Ministério Pablico de

Defesa dos Direitos dos Idosos e Pessoas com Deficiéncia — AMPID

Wederson Santos — Assistente Social e Professor Universitario

Lailah Vilela — Auditora Fiscal do Ministério do Trabalho e Previdéncia

Ana Claudia Figueiredo - Advogada, Idealizadora da Rede Brasil de Inclusdo da Pessoa com
Deficiéncia — Redein; ex-Conselheira do Conade; Representante desse Conselho no Grupo de
Trabalho Interinstitucional sobre o Modelo Unico de Avaliago até janeiro de 2021

Maria Aparecida Gugel — Membro Titular do Conselho Técnico-Cientifico da Associacdo
Nacional do Ministério Publico de Defesa dos Direitos dos Idosos e Pessoas com Deficiéncia
— AMPID

Izabel Maria Loureiro Maior — Professora de Medicina da Universidade Federal do Rio de
Janeiro — UFRJ

Rafael Giguer — Auditor Fiscal do Ministério do Trabalho e Previdéncia

Ricardo Tadeu Marques da Fonseca — Desembargador do Trabalho no Tribunal Regional do
Trabalho da 92 Regido do Estado do Parana

A regulamentacéo
biopsicossocial

8 | prevista no Estatuto

da Pessoa com
Deficiéncia

Fonte: Elaboracdo da autora (2023).

A partir de uma categorizagdo quanto aos participantes dessas Audiéncias foi possivel
constatar a ainda reduzida participacdo das pessoas com deficiéncia quando em relagdo as
pessoas sem deficiéncia. E importante perceber que algumas das representacdes se repetem ao
longo dos anos, e, mesmo que representando outra organizacdo, conservam a ideologia
defendida. Das analises realizadas, foi possivel constatar que as pessoas que se repetiram nas
representacdes, atuaram na defesa da operacionalizacdo da concepgéo social da deficiéncia
consolidada pela Convencéo dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia. O Figura 9 a seguir
apresenta o dado quantitativo sobre a relacdo entre participantes com deficiéncia e participantes

gue ndo sdo pessoas com deficiéncia:

Figura 9 — Proporc¢éo de participantes com deficiéncia

Pessoas com deficiéncia

W Pessoas sem deficiéncia

Fonte: Elaboracéo da autora (2023).
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O levantamento desse percentual se deu a partir da categorizacdo da declaracdo das
pessoas com deficiéncia que participaram das Audiéncias Publicas, as quais costumam ter a
pratica inclusiva de se apresentar realizando a autodescricdo, COmo recurso as pessoas cegas e
com baixa visdo. Diante do exposto, as pessoas com deficiéncia representam um terco do total
de participantes das audiéncias publicas analisadas. Esse € um numero ainda muito reduzido,
tendo em vista a importancia das pessoas com deficiéncia nos espacos decisorios. Ainda que as
organizacOes da sociedade civil sejam em sua maioria de representacdo das pessoas com
deficiéncia, € imprescindivel que esse grupo social subalternizado seja inserido nos debates
publicos a partir da representacdo de si mesmos. Para isso, sdo fundamentais recursos de
acessibilidade em todos os eventos e espacos da sociedade em geral.

No que tange as Audiéncias do Senado analisadas, a questdo da acessibilidade foi
pautada por uma das participantes do plenario. Ndo que as barreiras enfrentadas pelas pessoas
com deficiéncia ndo tenham sido mencionadas em outras Audiéncias, mas nessa
especificamente, a participante levantou a necessidade de tomada de providéncias por parte
daquela Casa. Em 10 de outubro de 2016, na audiéncia sobre a regulamentacdo da surdez
unilateral como deficiéncia, a professora de surdos fez a provocacao quanto a necessidade de
intérprete da Lingua Brasileira de Sinais (LIBRAS). A participante afirmou:

Eu preciso registrar uma falha grande de quem organizou a audiéncia, porque
n&o foi providenciado intérprete, condicdo fundamental, indispensavel para a
participacdo do surdo. Independente da presenca do surdo na mesa ou no
plenério, deveriam estar aqui intérpretes contratados. O intérprete William foi
chamado de urgéncia porque o Filipe, representante do Conade, Conselheiro
do Conade, estava aqui sem acessibilidade. Ele veio de urgéncia, isso ndo pode
acontecer.

Em resposta, o senador Paulo Paim, relator do projeto em questdo, explicou: “Eu ja falei
com o Presidente da Casa, ja falei com a Diretoria, ja fizemos mocéo de apoio, ja falamos na
tribuna do Senado. E um fato real que ndo resolvemos ainda. [...] mas isso aqui faz dez anos
quase. Desde que o Presidente assumiu, nds temos essa briga. Eu estou aqui ha quase 16 anos”
(Paim, 2016). Nao foi encontrado registro da data em que o Senado comecou a ter intérprete de
LIBRAS em suas Audiéncias Publicas, mas das audiéncias analisadas nesta Tese, somente a
partir de 2019, na Audiéncia para instrugdo do projeto de lei sobre a classificacdo da viséo
monocular como deficiéncia, que consta a presenca de intérprete em todo os eventos. Ainda

assim, no sitio da internet do Senado® consta que, desde 2005, a Casa realiza agOes para

o7 Disponivel em: https://lwww12.senado.leg.br/institucional/responsabilidade-

social/acessibilidade/pages/servicos-de-acessibilidade.
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promocdo da acessibilidade, contando desde 2013 com uma Politica de Acessibilidade do

Senado Federal, instituida pelo Ato da Comissao Diretora n° 15, de 2013.

4.6.2 Critérios para o preenchimento de vagas reservadas as pessoas com deficiéncia nos
concursos publicos®

Realizada em 14 de outubro de 2015, no d&mbito da Comisséo de Assuntos Sociais, a
presente Audiéncia teve como finalidade debater os critérios para o preenchimento de vagas
reservadas as pessoas com deficiéncia nos concursos publicos e a utilizagdo de instrumentos de
classificacdo do grau de funcionalidade humana. A partir do recorte temporal definido, essa foi
a primeira em que a equipe da Universidade de Brasilia (UnB) foi convidada a participar, tendo
em vista que realizara a validagdo do indice de Funcionalidade Brasileiro Adaptado para
Aposentadoria (IFBrA), regulamentada pela Lei Complementar 142/2013%. Os debates sobre
a regulamentacdo da avaliacdo biopsicossocial, multiprofissional e interdisciplinar conforme
previsdo da Lei Brasileira de Inclusao (LBI), estavam efervescendo, tendo em vista a institui¢éo
desta Lei naquele ano. Ainda que s6 fosse entrar em vigor a partir de janeiro do ano seguinte,
bem como que o periodo para regulamentacdo da avaliacdo até 2018, o conceito inaugurado
pela da Convencdo sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia despertava as preocupacgdes
guanto a sua operacionalizacao.

O requerente foi o senador Waldemir Moka (MDB/MS), pois ele havia sido demandado
a elaborar um projeto de lei referente aos critérios para avaliacdo das pessoas com deficiéncia
para acesso aos concursos publicos. Segundo o senador, em face da coexisténcia da
Classificacdo Internacional de Doencas (CID) e a Classificacdo Internacional de
Funcionalidade (CIF), era importante ouvir os especialistas quanto as possibilidades para
encaminhamento, ou ndo, dessa proposta.

Estiveram presentes os representantes: do Setor de Pericia Médica do Ministério Publico
Federal (MPF); do Conselho Fiscal da Associacdo Brasileira de Medicina Legal e Pericias
Médicas (ABMLPM); a Universidade de Brasilia (UnB), a Coordenagdo-Geral de Promogéo
dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia da Secretaria Nacional de Promocao dos Direitos da

Pessoa com Deficiéncia do Ministério das Mulheres, Igualdade Racial e Direitos Humanos

% Disponivel em: https://www12.senado.leg.br/ecidadania/visualizacaoaudiencia?id=5352.

9 Regulamenta o § 1° do art. 201 da Constituicdo Federal, no tocante a aposentadoria da pessoa com deficiéncia
segurada do Regime Geral de Previdéncia Social — RGPS.
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(SNDPD); a Procuradoria da Republica no Distrito Federal (PGDF) e o Conselho Federal de
Medicina (CFM).

O debate esteve envolto na discussdo sobre a legislacdo pertinente a avaliagdo das
pessoas com deficiéncia a fim de preencher as cotas delimitadas em concursos publicos, o que
tem relacdo direta com umas das dimens6es mais importantes da inclusédo social, que € o mundo
do trabalho. Nessa diregdo a jurisprudéncia que se conforma a partir da judicializagdo de
negativas do reconhecimento de determinados impedimentos como deficiéncia, é utilizada para
questionar a operacionalizacdo da perspectiva social da deficiéncia. Naquele periodo, as bancas
avaliadoras utilizavam-se em grande medida das especificaces trazidas pelo Decreto n°
3.298/99 que “regulamenta a Lei n° 7.853, de 24 de outubro de 1989, dispde sobre a Politica
Nacional para a Integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia, consolida as normas de
protecdo, e da outras providéncias” (Brasil, 1999), e 0 Decreto n° 5.296/2004%°, que, dentre
outras proposicdes, altera o anterior, por exemplo, retirando a surdez unilateral do rol de
enquadramento de deficiéncias (Brasil, 2004).

Quanto a questdo da transi¢do no processo de avaliacdo da pessoa com deficiéncia, do
paradigma biomédico para o social, o representante do Setor de Pericia Médica do Ministério
Pablico Federal (MPF) evidenciou a sua preocupacdo em relacdo a avaliacdo da LBI:

Isso do ponto de vista social, isso é extremamente importante essa mudanca,
mas nos traz problemas especificos na hora de determinar que tipo de pessoa
n6s devemos considerar com deficiéncia para efeito do ingresso em servico
publico, por exemplo, do ingresso em vagas para deficientes e isso € um
problema que nos aflige. Eu sou médico perito do Ministério Publico Federal
e eu como todos os outros médicos que temos a obrigacdo de dizer: essa pessoa
deve ser considerada pessoa com deficiéncia pra esse efeito ou ndo, noés temos
um grande problema em relagéo a isso (MPF).

Em sua fala, o representante do MPF apesar de ressaltar a importancia da mudanca de
paradigma quanto a concepcdo de deficiéncia e da avaliacdo conforme a LBI, ressalta que
enquanto médico perito é o profissional responsavel por determinar se a pessoa tera acesso ou
nédo ao direito social. Por sua vez, o representante da PGDF defende que o Decreto n° 3.298/99
€ uma normativa que permite filtrar quem é de fato pessoa com deficiéncia ou ndo, e expressa
a preocupacao de que com a LBI, mais pessoas possam ser consideradas com deficiéncia, sendo

que para ele, estariam ocupando o lugar das pessoas que realmente deveriam acessa-lo:

100 Regulamenta as Leis n% 10.048, de 8 de novembro de 2000, que da prioridade de atendimento as pessoas que
especifica, e n°® 10.098, de 19 de dezembro de 2000, que estabelece normas gerais e critérios basicos para a
promocdo da acessibilidade das pessoas portadoras de deficiéncia ou com mobilidade reduzida, e d& outras
providéncias.
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o0 grande problema ta na aplicacdo das normas. A norma que a gente tem ja de
noventa e nove o decreto ele tinha alguns problemas, mas ele possibilitava que
as equipes técnicas das bancas de concurso fizessem uma filtragem, né? Com
algumas dificuldades em razdo de deficiéncias nas normas. Agora a
Convencdo e a lei desse ano, a Lei Brasileira de Inclusao elas tem um critério
é perfeito fruto de décadas, né de reflexdo sobre a teméatica. Também me
parece que as normas que nos temos sao muito boas. O problema vai ser na
aplicacdo. Mesmo que tenhamos novas hormas a judicializacdo vai continuar.
Porque o ex-candidato que ta perguntando se o cancer de deficiéncia. Assim
como ele vai judicializar. Todos os que ndo forem colocados no grupo dos
cotistas vao judicializar. Entdo essas pessoas acabam, elas anulam e é uma
politica social criada por lei destinada pra pessoas com deficiéncia, ndo € uma
politica social geral, para as pessoas que tem alguma dificuldade pra entrar em
concurso. NAo € isso. E pra pessoas com deficiéncia. Se abrir acaba (PGDF).

Conforme o exposto, ha um discurso de que a ampliacdo do acesso a direitos sociais a
partir da avaliacdo da LBI pode levar a descaracterizacao da pessoa com deficiéncia e destituir
o0 sentido da politica social focalizada nesse grupo social. Por sua vez, a representante do
Conselho Fiscal da Associacdo Brasileira de Medicina Legal e Pericias Médicas (ABMLPM)
trata da experiéncia ndo da avaliacdo para acesso a politica de cotas, mas quanto ao exame
médico admissional, quando a pessoa ja foi aprovada no concurso. Segundo ela:

Entdo hoje eu trago o trabalho de todos os médicos que trabalham com a gente
e realmente 0 que a gente movimenta quando a gente fala do exame
admissional nessas vagas reservadas as pessoas com deficiéncias o que
movimenta realmente é a paixao igual ao doutor Adérito falou, esse entrave o
que nos move a colocar € a deferir ou ndo um beneficio (ABMLPM).

Diante da sua pratica profissional, a representante da ABMLPM afirma: “Devemos ter
em mente que a deficiéncia a ser constatada deve produzir ou gerar dificuldade para o
desempenho das funcGes profissionais pretendidas e ndo pode ser levado em conta o carater
puramente estético como estabelece claramente o Art. 4° do Decreto 3.298”. Se por um lado ela
afirma que a deficiéncia ndo é algo estético, centrado no corpo das pessoas, ela foca no
impedimento corporal como o causador da dificuldade para desempenho laboral, sendo que
essa limitacdo, sob a perspectiva da CDPD, é muito mais determinada pelo ambiente opressor.
Como consequéncia, ha a deturpacao de que a pessoa precisa enfrentar barreiras estritamente
no local de trabalho, tendo em vista que a discussdo da Audiéncia é sobre a politica de cotas.
Contudo, mais uma vez descaracteriza a deficiéncia como experiéncia de opressdo que esta
posta nas mais diversas atividades da vida cotidiana, e ndo apenas no mundo do trabalho, por
exemplo.

Quanto a autoridade do médico perito pela caracterizacdo da deficiéncia, a fala da

representante do Conselho Federal de Medicina (CFM) é emblematica:
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A Organizacdo Mundial de Salde h& décadas ja definiu a salde como
completo bem-estar fisico, mental e social o médico ele estd sim por sua
formag&o habilitado a fazer, e tem que fazer. E mandatorio que o médico perito
o0 faca a avaliac@o sobre 0 aspecto biopsicossocial. Isso trouxe uma evolugdo
grande dentro da historia da medicina porque a pericia médica ndo era uma
especialidade. Os médicos atuavam na &rea da pericia, mas a pericia se tornou
desde 2008 uma das especialidades médicas, assim conhecida como medicina
legal e pericia médica. Entdo o médico perito em sua formacéo, ele tem um
novo reforgo pra esse aprendizado. Eu falo isso com muita tranquilidade
porque eu estou como presidente da Junta Médica Oficial de Recursos do
Distrito Federal. N6s trabalhamos com uma equipe multiprofissional, nds
temos psicologos, temos assistente social e médicos peritos de formacdo e em
vérias avaliagdes e aplicagOes que nos fizemos do IFBRA nds comparamos e
n&o tivemos diferenca no final entre a avaliacdo que foi feita multiprofissional
sem 0 médico e apenas pela junta médica (CFM).

De acordo com a fala supracitada, ha a defesa da autoridade do médico perito como
especialista para a caracterizagdo da deficiéncia. Por outro lado, ela mesma afirma que nao
houve diferenca entre a avaliacdo de uma junta médica e a aquela realizada sem esses
profissionais. Ao tentar desqualificar a poténcia da avaliacdo multiprofissional, a prépria
representante do CFM torna nitida a auséncia de necessidade de presenca de um médico para
avaliar a deficiéncia. Além disso, a reducdo da avaliacdo multiprofissional a mais de um
profissional compondo a equipe, € uma compreensdo rasa sobre a proposta de avaliacdo
conforme a LBI. Tendo em vista tratar-se de um conceito complexo e dinamico, o pilar da
multiprofissionalidade esta atrelado a interdisciplinaridade, para necessaria troca de saberes.
Além disso, em sua fala, a representante do CFM deixa clara a discordancia com a avaliagdo
conforme os parametros da CIF:

Em relagdo as pessoas com deficiéncia nos concursos publicos pela
necessidade que temos de ter realmente um instrumento de classificagdo no
grau de funcionalidade humana e ndo pode ser apenas aferido com base na
CIF mas, sim pela conjugacdo da CID e da CIF porque convido os inclusive a
ler a CIF vocés logo os senhores logo o irdo perceber que friamente numa
primeira analise uma pessoa com calvicie também ter4 comprometimento da
sua funcionalidade (CFM).

Para legitimar a necessidade do diagnostico meédico, a representante do CFM
desqualifica a CIF e constréi um argumento que deturpa a avaliacdo biopsicossocial da
deficiéncia. Esse discurso ideoldgico ignora todo o processo de construcio do Modelo Unico
de Avaliacdo da Deficiéncia e faz parecer que a CIF tem 0 mesmo uso que a CID. Ao contrério
do que é dito, a CIF ndo classifica as pessoas, mas o desempenho de atividades em interagéo.
O argumento superficial e raso, é uma estratégia para que as pessoas que desconhecem a CIF,
e mesmo toda a proposta do paradigma social da deficiéncia, fiquem apreensivas quanto a

ameaca de que seus direitos possam ser usurpados por cidaddos que ndo seriam pessoas com
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deficiéncia. O exemplo escrachado é notadamente a tentativa de desqualificar o conhecimento
acumulado, e amedrontar aqueles que ndo os possua.

Outra clara evidéncia de que a referida representante defende o modelo biomédico, esta
em sua expressao quanto ao impedimento, segundo ela “o que ta acontecendo ¢ que os critérios
de constatacao da deficiéncia pra posse no servigo publico vem sendo alvo de constantes criticas
pois, relatam-se casos de deformidades minimas sendo enquadradas como amparadas por lei”
(CFM). Esté nitida a confusdo estabelecida entre os critérios especificos para acesso as politicas
sociais e a caracterizacdo da deficiéncia para acesso a essas politicas. Em suas falas, demonstra
que o modelo biomédico da deficiéncia deturpa o entendimento das pessoas com deficiéncia
como sujeitos de direitos. Torna-os objeto da intervencdo de profissionais que se percebem
como os guardides da politica social, e ndo os executores dela. Diante desse cenério, o esforgo
tanto do pesquisador representante da UnB quanto da SNDPD foi demonstrar a mudanca de
paradigma sobre a deficiéncia e para a operacionalizacdo desse conceito por parte das politicas
sociais, a partir da transicdo do modelo biomédico, para 0 modelo social. O pesquisador
representante da Universidade de Brasilia realiza esse esforgo ao afirmar que:

E pensar minimamente o desenvolvimento de um campo de estudo sobre
deficiéncia e as perspectivas progressistas e bastante progressistas que esse
campo possibilita para a compreensdo da deficiéncia nas suas mais variadas
esferas. Esse campo ndo pode ser analisado apenas e somente como um campo
tedrico de reflexdo sobre a deficiéncia. Mas ele também deve ser pensado
como um campo que auxiliou e que vem informando a producéo de diretriz
normativas. Especialmente aqui eu volto a citar o que também todos os
colegas ja falaram: a Convencéo Internacional Sobre os Direitos das Pessoas
com Deficiéncia, da Organizacdo das NacGes Unidas que foi proposta na
Convencéo de Nova Yorque, na cidade de Nova Yorque, em dois mil e sete,
e foi ratificada pelo Brasil no ano de dois mil e nove (UnB).

Ao explicar o campo dos estudos da deficiéncia, o representante da UnB torna evidente
a necessidade de compreensdo sobre 0 movimento cientifico e politico que esta envolto no
conceito de deficiéncia consolidado pela CDPD. Esse exercicio reflexivo, demonstra a
importancia que o debate tedrico no campo da deficiéncia tem para a consolidacdo dos direitos
sociais a esse grupo subalternizado. Diante disso, o pesquisador avanca em explicar as
implicacdes dessa mudanca de paradigma para a avaliacdo da deficiéncia, mas também para as
proprias politicas sociais que viabilizam direitos a esse grupo subalternizado.

Para Convencao existe duas pessoas, a pessoa com deficiéncia e a pessoa sem
deficiéncia, né? Nés temos dois tipos de pessoa com deficiéncia, o que vai
dizer se essa pessoa € sujeito de direito ou ndo, é a politica especifica na qual
ela quer ser inserida, né. E ai a gente tem um conjunto de modifica¢fes de
cada politica. Entdo uma pessoa com deficiéncia ela € sujeita de direito do
Beneficio de Prestacdo Continuada desde que ela cumpra um conjunto de
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critérios. Né? Entdo isso tem renda, tem alguns critérios de funcionalidade e
gradacdes. Ela vai ser sujeito da Lei Complementar 142 desde que cumpra
alguns critérios (UnB).

Corroborando com a importancia de paradigma da Convencéo, e quanto a necessidade
de revisdo das legislacdes vigentes, a representante da SNDPD afirma:

eu particularmente acho que a Lei Brasileira de Inclusdo é muito completa ela
ja, enfim, abrange varios aspectos que antes as a legislacdo anterior ndo
contemplava e a gente até precisa fazer um trabalho de atualizacdo da
legislacdo anterior, porque varios exemplos do que a gente trouxe aqui séo
baseados na legislagdo passada que ndo estd dentro do paradigma da
Convencdo (SNDPD).

Além disso, a representante da SNPD torna evidente o trabalho intenso que esta sendo
realizado para a operacionalizagdo do paradigma social da deficiéncia: “Para a gente é uma
oportunidade t& aqui e trazer atualizagfes sobre como tem sido esse trabalho do comité, que é
um trabalho herculeo, que envolve grande parte ai dos gestores ai das politicas e pelo menos do

Governo Federal, das politicas voltadas para as pessoas com deficiéncia”. Diante disso, elenca:

a Secretaria de Direitos Humanos ja vem trabalhando desde dois mil e oito, ja
tendo ciéncia de que esse modelo entraria em vigor em fungdo da Convencéo,
no modelo de um instrumento de avaliagdo da deficiéncia que ja foi citado
aqui que é o indice de Funcionalidade Brasileiro. Entdo foram feitos vérios
estudos esse indice de Funcionalidade Brasileiro ele foi elaborado e a gente
agora esta passando por uma fase de validacéo, de testagem desse indice de
Funcionalidade que vai contemplar todos esses aspectos do contexto, aspecto
social e ndo vai focar apenas na questdo médica. E, além disso, vai atender ao
disposto na LBI. A Lei Brasileira de Inclusdo, que diz respeito a uma equipe
multiprofissional que vai ver essa pessoa com deficiéncia de varios angulos.
E ndo apenas com a visdo do médico. E também de forma interdisciplinar e
ai, a vigéncia pra esse artigo especifico é sete de janeiro de dois mil e dezoito,
entdo durante esse periodo enquanto a gente aguarda a lei entrar em vigor, a
Secretaria tem trabalhado junto com os varios Ministérios pra criar esse
instrumento, para que seja um instrumento que possa ser utilizado em varias
politicas e que atenda todos esses critérios colocados pela LBI (SNDPD).

Perante o0 exposto, uma sintese possivel esta no entendimento de que os representantes
do Setor de Pericia Médica do Ministério Publico Federal (MPF); do Conselho Fiscal da
Associacdo Brasileira de Medicina Legal e Pericias Médicas (ABMLPM); da Procuradoria da
Republica no Distrito Federal (PGDF), e do Conselho Federal de Medicina (CFM),
convergiram na preocupacdo com o aumento de judicializa¢Ges a partir da operacionalizagdo
da concepcdo social de deficiéncia trazida pela CDPD. Essa preocupagdo, a partir das falas
expostas, esta centrada no modelo biomédico da deficiéncia, que limita a restricdo de
participacdo ao impedimento presente no corpo. Por sua vez, o diagnostico medico é o que

determina a aptiddo da pessoa a realizar as atividades da vida cotidiana. O que, para esses
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representantes, consegue determinar o controle sobre 0 acesso as politicas sociais focalizadas
na deficiéncia. Em todas as falas das representacdes de médicos peritos, esta o claro apego ao
poder de determinar quem s&o as pessoas que acessam as politicas sociais.

Por outro lado, em um posicionamento contra hegemoénico a pratica da avaliacéo
biomédica da deficiéncia, as representacbes da Universidade de Brasilia (UnB), e da
Coordenacgéo-Geral de Promocdo dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia da Secretaria
Nacional de Promog&o dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia do Ministério das Mulheres,
Igualdade Racial e Direitos Humanos (SNDPD), buscaram explicar a construcédo historica e de
mudanca de paradigma trazida pela Convencdo e LBI. Além de evidenciar que é preciso a
revisdo das legislaces em vigéncia, assim como as préaticas profissionais centradas no modelo

biomédico.
4.6.3 Considerar pessoa com deficiéncia aquela com perda auditiva unilateral

Essa audiéncia publical® foi realizada em 10 de outubro de 2016, no ambito da
Comissao de Direitos Humanos e Legislacdo Participativa, e teve como finalidade instruir o
Projeto de Lei da Camara n° 23, de 2016, “que considera pessoa com deficiéncia aquela com
perda auditiva unilateral”. O requerente foi o senador Paulo Paim. Estiveram presentes 0s
representantes: Fonoaudiélogo — especialista em Audiologia Clinica (AC); o Porta Voz de
Deficientes Auditivos Unilaterais (porta-voz); o Médico Pediatra — Mestre em Salde Pablica e
Consultor do Departamento de Politicas Estratégicas do Ministério da Saude (MPed); o Médico
Otologista — Mestre em Otorrinolaringologia (MO); o Advogado — Mestre em Direito e
Politicas Publicas (Adv); o representante do Conselho Nacional dos Direitos da Pessoa com
Deficiéncia (CONADE); o pesquisador representante da Universidade de Brasilia — UnB; a
representante da Coordenacéo-Geral de Promogéo dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia da
Secretaria Especial de Direitos da Pessoa com Deficiéncia Ministério da Justica e Cidadania
(SNDPD); a representante do CONADE e do Ministério do Trabalho (MT)2,

Devido ao fato de a discussédo néo ter sido esgotada no dia em que ocorreu, o relator do
PL, senador Paulo Paim, convocou a sua continuidade para o dia 13 de outubro de 20161%. No
segundo dia, houve algumas auséncias, tendo participado: o Porta Voz dos Deficientes

Auditivos Unilaterais (porta-voz); Fonoaudidlogo — especialista em Audiologia Clinica (AC);

101 Disponivel em: https://www12.senado.leg.br/multimidia/evento/68218.
102 Exceto as siglas do CONADE, UnB, SNDPD e MT, as demais foram criadas pela autora da presente Tese.
103 Disponivel em: https://www12.senado.leg.br/ecidadania/visualizacaoaudiencia?id=9296.
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0 CONADE; a SNDPD; os assessoras do senador Romario, e do senador Paulo Paim; além de
contar com a participacdo de uma pessoa com surdez unilateral que estava presente no Plenario.

A audiéncia foi motivada pelos representantes dos surdos-unilaterais e o debate esteve
envolto entre os participantes que apoiavam o PL e 0s que se posicionaram contra a proposicao.
Todas as representacdes deixam claro que reconhecem a surdez unilateral como deficiéncia,
porém a SNDPD, a UnB, o CONADE e o MT chamam a atengdo para a discordancia com a
Convencdo ao criar lei especifica que se sobrepGe a avaliagdo conforme as orientacfes da LBI.
O principal argumento dos defensores do PL esta centrado em jurisprudéncia e nos Decretos n°
3.298/99 e n° 5.296/2004. Enquanto o primeiro Decreto constava expressamente a surdez
unilateral como deficiéncia, o segundo a retirou. Conforme argumenta o Fonoauditlogo —
especialista em Audiologia Clinica (AC): “Na legislacédo brasileira, uma pessoa é considerada
deficiente a partir de 41 decibéis, justamente uma perda moderada. No Brasil, uma pessoa s é
considerada deficiente se ela tem essa perda bilateral” (AC). Sob a logica que restringe a
deficiéncia ao impedimento, o especialista argumenta:

mas, se formos comparar sobre perda auditiva, entdo vamos comparar, a
pessoa que tem perda uma auditiva moderada bilateral se ela coloca um
aparelho auditivo nas duas orelhas, ela vai ter uma vida é uma compreensao
uma qualidade excelente ta, porque ela vai ter lateralizacdo, uma boa
compreensdo, dificil diferente da pessoa que tem perda unilateral que ndo
consegue usar o aparelho ta, entdo ela ja fica em desvantagem, certo e a pessoa
gue tem perda bilateral ela vai conseguir usar esse aparelho e vai ter uma boa,
ela vai entender tudo, Guaraci? N&o ela ndo vai entender tudo, depende do
grau da lesdo ta (AC).

Perante a fala do especialista é possivel perceber a compreensao de que a leséo (sic), é
0 determinante da desvantagem vivida pelas pessoas. Na direcdo desse entendimento, apos
elencar diversas consequéncias que as pessoas com perda auditiva unilateral enfrentam em seu

cotidiano, o especialista afirma:

Segundo a ONU, o que seria uma pessoa com deficiéncia? Aquela que tem
impedimento a longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual e sensorial,
que, em interacdo com diversas barreiras, pode obstruir sua participacdo plena
e efetiva na sociedade em igualdade de condi¢bes com as demais pessoas. A
perda unilateral se encaixa plenamente no que a ONU recomenda: é uma perda
sensorial e tem um impedimento de longo prazo, porque normalmente essa
perda auditiva ndo tem cura. Ela se encaixa totalmente no que é definido pelas
Nagdes Unidas (AC).

Em seu argumento, utiliza o conceito consagrado pela Convencdo para afirmar que as
pessoas com perda auditiva unilateral devem ser reconhecidas como pessoas com deficiéncia.
Na intencdo de defender a aprovacédo do PL, o fonoaudiologo se utiliza do conceito social da

deficiéncia como se fosse uma caixa, em que as deficiéncias devem ser encaixadas. Para isso,
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negligencia que esse € um conceito relacional e dinamico, além de desprezar a normatizacao da
avaliacdo da deficiéncia conforme a LBI.

Outra frente argumentativa esta na preocupacdo com a demora para a regulamentagao
da avaliacdo biopsicossocial, multiprofissional e interdisciplinar, conforme a LBI. Diante da
histérica morosidade entre a previsdo legal, a regulamentacdo e a implementacdo dessas
previsdes, as pessoas surdas unilaterais se sentem em um limbo no campo do reconhecimento
dos seus direitos. Nas palavras do porta-voz dos surdos unilaterais:

Foi nesse momento que ficou aquela grande pergunta: se eu, um surdo
unilateral ou deficiente auditivo unilateral, ndo sou apto, mas também néo sou
considerado deficiente, o que eu sou? O que nés somos? Essa pergunta é
simples de se responder: nds somos deficientes, mas hoje somos deficientes
invisiveis, deficientes excluidos. Gracas a modificacdo do decreto de 2004,
que estad completando mais de 12 anos, ficamos jogados em um limbo social
e empregaticio (porta-voz).

Em face dessa realidade, o argumento da jurisprudéncia existente para o reconhecimento
da surdez unilateral como deficiéncia é exaltado. Todos os representantes que defendem o PL
deixam claro a existéncia de antecedentes juridicos que reconhecem a perda auditiva unilateral,

como se observa a seguir:

O Tribunal Superior do Trabalho (TST) tem entendimento firmado em
jurisprudéncia em considerar o deficiente auditivo unilateral como deficiente
para os devidos fins, assim como um nimero expressivo de médicos,
advogados, peritos, juizes e desembargadores que entendem que a
modificagdo desse decreto é contraria a logica e a dignidade. O deficiente
auditivo unilateral é, sim, uma pessoa com deficiéncia (Porta-voz).

Em sua fala, o advogado que participa da mesa também defende que:

Por essas razdes, Senador Paulo Paim, tentando colocar a leitura juridica que
se destaca em torno da compreensdo desse tema, 0 posicionamento que 0s
tribunais ja assumiram, o propdésito constitucional que se coloca e que nos
adverte, é que eu espero que esta Casa consiga dar consecucdo aos seus
trabalhos, agregando e inserindo os surdos unilaterais como portadores de
necessidade especial para todos os efeitos legais (Adv).

E possivel perceber na fala supracitada que, apesar de se tratar de alguém que conhece
das leis, o uso de termos ja superados pelo debate sobre deficiéncia, como “necessidades
especiais”, evidencia uma caréncia de conhecimento quanto aos avangos tedricos e politicos do
movimento das pessoas com deficiéncia. Em um apelo quanto ao reconhecimento da deficiéncia
como uma questdo moral, o médico pediatra defende que:

Nos precisamos modificar a norma de maneira que ela seja inclusiva, que é o
objetivo da Constituicdo Cidadd, ja que a inclusdo social vai fazer bem para
todo o coletivo, vai fazer bem para toda a comunidade. N&o existem motivos
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moralmente aceitaveis para excluir o surdo unilateral da classificacdo de
pessoas com deficiéncia (Mped).
Mais uma vez, o argumento da incluséo das pessoas com deficiéncia se da fragmentando
0 grupo subalternizado, visando o reconhecimento da deficiéncia como algo setorizado.
Fazendo frente as questdes apontadas, a Coordenadora da Coordenacgao-Geral de Promocéo dos
Direitos da Pessoa com Deficiéncia da Secretaria Especial de Direitos da Pessoa com
Deficiéncia Ministério da Justica e Cidadania (SNDPD), explica a inconstitucionalidade no que
esta sendo proposto a partir do PL 23/2016:

Eu acho que tem uma um problema ai que é a questdo da Convencédo ser
constitucional se a gente vai aprovar uma lei que ela ndo esta em acordo em
harmonia com a convencgdo e ai eu digo porque ela ndo estd em harmonia com
a convencao? Por que ela so ta levando em consideracédo o diagndstico médico
considerando os outros quesitos que eu falei no inicio né na minha primeira
fala. E ai isso vai gerar um problema aqui, acho que ndo tem como a gente
avancar numa lei que seja inconstitucional nesse aspecto, entendeu (SNDPD).

O desafio para a implementacdo da avaliacdo biopsicossocial da deficiéncia € mundial.
Operacionalizar a concep¢do sob a perspectiva social da deficiéncia demanda uma série de
medidas que ndo se resume a construcdo do instrumento de avaliacdo. Nesse sentido, a
avaliacdo multiprofissional e interdisciplinar dialoga com a conformagéo de uma avaliacao que
contemple a complexidade e dinamicidade da experiéncia da deficiéncia. Quanto a importancia
de superacdo da hegemonia biomédica a partir da avaliacdo da deficiéncia, o pesquisador

representante da Universidade de Brasilia explica:

Entdo, ha necessidade de nos preservarmos — e 0 apelo que eu trago aqui para
finalizar é este — o critério de avaliacdo de mais de um profissional, ndo
centrando apenas no profissional médico. Falo aqui como médico — porque
sou médico — e reconheco que a avaliagdo clinica para a qual os médicos sdo
capacitados ndo compreende, de modo global, as avaliagbes de outras
naturezas, como as psicossociais. E as barreiras sociais que os assistentes
sociais, os terapeutas, os fisioterapeutas e os psicélogos podem avaliar sdo,
em geral, de carater diferente e mais amplas que as avaliagbes médicas.
Portanto, o apelo com que finalizo é este: que se utilize, sempre que possivel,
o Indice de Funcionalidade Brasileiro, adaptado ou no, e que se preserve o
carater legal de avaliacdo biopsicossocial e multiprofissional para ndo se
praticarem maiores injusticas, ferindo a lei e mutilando a Constituigdo (UnB).

Com vistas a “aparar as arestas” quanto ao entendimento sobre a deficiéncia, a
representante do Conade e do Ministério do Trabalho deixa claro que a discussdo ndo esta é
deslegitimar as pessoas com surdez unilateral, mas que para 0 acesso as politicas sociais
especificas, todas as pessoas devem ser avaliadas. Reconhecendo o IFBr como o instrumento

adequado para tal avaliacéo, a representante defende:
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Eu ndo estou entrando aqui na polémica. Eu acho que a pessoa com deficiéncia
unilateral é pessoa com deficiéncia. Eu acho que a melhor avaliagdo vai ser o
indice Brasileiro de avaliagdo e a questo da validacio da avaliacdo da pessoa
com deficiéncia, que vai ser uma avaliacdo Unica para todas as politicas
publicas, com os recortes necessarios que cada politica tiver (CONADE/MT).

Esta presente nas falas reproduzidas nesta audiéncia, a evidente preocupacdo das

pessoas com surdez unilateral em relacdo ao mercado de trabalho. Na fala do porta-voz das

pessoas surdas unilaterais, ele manifesta essa preocupacéo, ndo individual, mas das pessoas que

ele representa:

S6 estou relembrando. N6s temos impedimento fisico, sofremos uma barreira
que é sensorial, temos obstrucdo em diversos empregos e areas de trabalho e
ainda sofremos preconceito no mercado de trabalho. N6s somos deficientes,
apenas estamos invisiveis e esquecidos. Ndo mais, isso acaba. N6s somos 6,7
milhGes de brasileiros surdos unilaterais, somos pais, maes, médicos, ex-
militares, pastores, enfermeiras, advogados, engenheiros e tantos outros
milhdes de pessoas que ndo alcancaram nivel superior e que se encontram
nesse limbo social, profissional e juridico (porta-voz).

Contribuindo com o relato acima, uma das participantes que acompanhava a Audiéncia

no Plenario se manifestou. Em sua fala, ela apresenta tanto a comparacdo com as pessoas surdas

bilaterais, como torna evidente que a insercdo e permanéncia no mercado de trabalho é uma

realidade vivenciada pelos surdos unilaterais:

entdo se ndo é pra se gquestionar a questao dos surdos teria que entéo excluir o
decreto, ndo poderia existir a legislacdo, mas, hoje uma pessoa que escuta mais
do que eu escuto tem o direito que é o caso do surdobilateral que usa aparelho,
entdo ele tem uma é uma modelada eu tenho profunda de uma lado eu tive um
tumor e perdi a audigdo, entéo eu inclusive sei a diferenga entre escutar normal
como a gente deve escutar e depois que eu tive esse tumor eu perdi a audigdo
fiquei com esse zumbido né, com problemas inclusive um médico falou ndo,
‘vocé€ vai melhorar’ eu t6 esperando isso até hoje, eu ndo melhorei quer dizer
vocé ndo melhora é uma condigdo e a partir dai vocé enfrenta todo dia uma
barreira. Entdo por isso depois que eu fui demitida porque eu trabalhava tinha
uma vida normal e por conta do meu afastamento e depois ter voltado e ndo
poder mais exercer as mesmas fungdes que eu exercia eu fui demitida na
iniciativa privada e t6 desempregada a dois anos e meio. E resolvi abracar a
causa e quando eu abracei a causa eu conheci um universo de pessoas que tém
0 mesmo problema (Sueli).

Diante das manifestacdes expostas, fica evidente a problematica que a regulamentacéo

de impedimentos como deficiéncia ocasiona. Produz rivalidade entre os segmentos de pessoas

com deficiéncia, que passam a defender causas proprias, em detrimento da ampliacdo de

direitos a todo o grupo social. Ao invés de atuarem coletivamente na defesa da avaliagdo Unica
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e justa, se percebem como rivais entre si. Em uma interpretacdo do artigo 121%%4 da LBI, o
porta-voz defende que:

falando de forma clara nunca uma pessoa, ndo importa a avaliacdo
biopsicossocial que um cego monocular tenha vamos dizer que uma analise
rasa ele veio de uma familia com condicGes financeiras elevadas teve toda sua
estruturacdo feita com a mais a maior adaptacdo possivel, ele nunca vai ser
considerado ndo deficiente por que? Porque o paragrafo Unico deixa claro que
prevalecera a norma mais benéfica a pessoa com deficiéncia, isso significa
gue ele nunca vai ser considerado ndo deficiente e o que a gente ta buscando
aqui € justamente essa segurancga juridica que nds j& tinhamos antes da
modificacdo de 2004 (porta-voz).

Diante da afirmagdo, a representante da SNDPD responde: “o fato €, entrando em vigor
a nova avaliacdo aquelas categorias que estdo colocadas no 3298 e modificadas pelo 5296 nao
vao valer mais, entdo acho que isso d& uma certa tranquilidade pra gente pra assim é apostar
assim nessa nova avaliacdo” (SNDPD). Apesar dessa fala, ¢ possivel indicar que a prevaléncia
de legislacbes que versem sobre a garantia do reconhecimento de impedimentos especificos
como deficiéncia, incorrerd em precedentes de casos de judicializacdo da avaliacdo da
deficiéncia. O enfrentamento a essas situagOes, deve se dar tanto por restringir que mais
legislacBes sejam aprovadas no discurso da regulamentacao do paragrafo 2 do artigo 2° da LBI,
quanto por meio das necessarias previsdes normativas quando da sua regulamentacao.

Em suma, as discussdes desta Audiéncia se deram no sentido de reconhecer que a surdez
unilateral é deficiéncia, mas que ndo pode haver legislacdo que confronte a Lei Brasileira de
Inclusdo reconhecendo deficiéncias especificas, ao invés das pessoas serem avaliadas conforme
normatiza a prépria LBI. O principal argumento de quem defende o projeto de lei foi em torno
da morosidade para a regulamentacdo do artigo que trata da avaliagcdo da deficiéncia na LBI.
Sem explicitamente negar a avaliacdo biopsicossocial, multiprofissional e interdisciplinar, a
justificativa é de que as pessoas com surdez unilateral estdo em um limbo no que tange a acesso
a direitos sociais, principalmente no que tange a inser¢do e permanéncia no mercado de
trabalho, tanto no setor pablico quanto privado.

Por outro lado, o CONADE, o Ministério do Trabalho, a SNDPD e a Universidade de

Brasilia, buscaram esclarecer a inconstitucionalidade da proposta, tendo em vista os preceitos

104 os direitos, os prazos e as obrigacOes previstos nesta Lei ndo excluem os ja estabelecidos em outras legislacdes,
inclusive em pactos, tratados, convencdes e declaragBes internacionais aprovados e promulgados pelo Congresso
Nacional, e devem ser aplicados em conformidade com as demais normas internas e acordos internacionais
vinculantes sobre a matéria. Paragrafo Unico. Prevalecerd a norma mais benéfica a pessoa com deficiéncia (Brasil,
2015).
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da Convencéo sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia e da LBI. Nesta ocasido, tanto a
UnB quanto a SNPD, apresentaram o processo de construcdo do Modelo Unico de Avaliagio
da Deficiéncia e reivindicaram a sua importancia no processo de viabilizacdo dos direitos as

pessoas com deficiéncia no Brasil.

4.6.4 O Estatuto da Pessoa com Deficiéncia com foco na regulamentacgdo

Esta Audiéncial® foi realizada no dia 3 de julho de 2017, no dmbito da Comiss&o de
Direitos Humanos e Legislacdo Participativa por requisicdo do senador Paulo Paim e outros
senadores. Paim atuou como presidente da mesa e apresentou a sua finalidade: conhecer o que
estava sendo feito pelo Poder Executivo a respeito da regulamentagdo do Estatuto da Pessoa
com Deficiéncia.

Estiveram presentes os representantes: o advogado e Secretario de Direitos Humanos e
Assuntos Juridicos da Organizacdo Nacional de Cegos do Brasil (ONCB); o Coordenador-Geral
de Promocdo dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia do Ministério dos Direitos Humanos
(MDH); o presidente do Conselho Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia
(CONADE); a professora da Universidade de Brasilia (UnB); o Analista de Planejamento e
Orcamento da Secretaria de Planejamento e Assuntos Econdmicos do Ministério do
Planejamento, Desenvolvimento e Gestdo (MPDG); a Auditora Fiscal do Trabalho —
Coordenadora Nacional do Projeto de Inser¢do de Pessoas com Deficiéncia no Mercado de
Trabalho da Secretaria de Inspecdo do Trabalho do Ministério do Trabalho (MTE); o
representante do Conselho Nacional de Saude (CNS); o Coordenador Pedagdgico da Federacao
Nacional das Apaes (FENAPAES); a Chefe de Divisdo de Pericia Oficial em Saude do
Ministério do Planejamento, Desenvolvimento e Gestdo (SEAS); a Coordenadora Geral de
Saude da Pessoa com Deficiéncia do Ministério da Sadde (MS).

As discussdes da Audiéncia estiveram centradas principalmente nas questfes levantadas
guanto a mudanca de paradigma sobre a deficiéncia e suas implicacdes para acesso a direitos
sociais e; nas atividades desenvolvidas pelo Comité do Cadastro Inclusdo e da Avaliacdo
Unificada da Deficiéncia (Comité-CIAD). Conforme vem sendo argumentado na presente Tese
e evidenciado pelas falas trazidas, a mudanca de paradigma sobre a concepg¢éo de deficiéncia
implica diretamente sobre a forma como realizar a avaliacdo para fins de acesso a direitos
sociais. Contudo, ndo se restringe a avaliacdo, como pode implicar na necessidade de revisdo

dos proprios critérios de acesso de cada politica social. Uma vez que essas preocupacgdes estao

105 Disponivel em: https://www12.senado.leg.br/ecidadania/visualizacaoaudiencia?id=11360.
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intercruzadas, o temor quando a perda de direitos implica em confusdes que podem fortalecer
a hegemonia biomédica. Diante disso, 0 representante da Organizacdo Nacional do Cegos
(ONCB) questiona:

Quando o artigo, o paragrafo primeiro do artigo 2°, que é o foco nosso hoje
aqui nessa comissao, que diz que a avaliacao da deficiéncia quando necesséria,
devera ser de modo, com o critério biopsicossocial, por meio de uma equipe
multiprofissional. A grande ddvida é a seguinte: como se dara essa avaliacdo?
As pessoas com deficiéncia que para ter acesso aos programas e politicas
publicas deverao passar por esse processo de avaliagdo? Se sim, vai contramao
ao que a LBI nos traz. Porque, a LBI, ela € bem clara de colocar entre virgulas
duas palavras, quando necessaria, se quando necessaria a regra é nao fazer a
avaliacdo (ONCB).

E possivel perceber que os argumentos ideoldgicos para desqualificar a avaliagdo
biopsicossocial, multiprofissional e interdisciplinar, partem de uma interpretacdo superficial da
propria Lei. Importa perceber, que ndo se trata apenas de uma normativa, mas de todo um
processo politico e académico em torno de um conceito que desloque a deficiéncia do local de
desvantagem inerente, para o entendimento enquanto consequéncia de uma construgéo social
desigual. A partir de um resgate histérico quanto a construcao da LBI, inclusive mencionando
que os auditores fiscais do Ministério do Trabalho foram responsaveis pela inclusdo da

interdisciplinaridade no artigo 2° da Lei, a auditora fiscal explica:

E a gente colocou esse quando necessario, porque a gente acha que a pessoa
com deficiéncia, se ela ndo quiser se submeter a nenhuma avaliagéo ela tem
todo o direito de ndo se submeter a nenhuma avaliagdo. Mas dentro das
politicas publicas no Brasil, algumas politicas seriam universais e ndo
precisaria da avaliagdo. A ndo ser pra saber que medidas melhores o Governo
garante. Quer dizer, 0 Governo Federal garante a realiza¢éo dos direitos dela,
como por exemplo educacdo e saude. Ela ndo precisa ser qualificada como
pessoa com deficiéncia para ter acesso ao SUS e nem pra ter acesso a escola,
mas talvez precise pra saber que apoios ela precisa, que tipo de modificagéo,
né [...] Porém outras politicas sdo restritivas, a exemplo da politica de cotas, a
exemplo da politica da aposentadoria, a exemplo do Beneficio da Prestacdo
Continuada (MTE).

Em sua explanacdo, a representante do MTE diferencia a prépria compreensdo quanto
a politica social. Quando universal, de fato ndo é preciso caracterizar as pessoas que terdo acesso
a elas, mas em politicas sociais focalizadas, a caracterizagdo da pessoa € um dos determinantes
para acesso, seja no caso das pessoas com deficiéncia, ou referente a raga, género e sexualidade,
por exemplo. As politicas sociais focalizadas sdo importantes porque devolvem aos grupos
socias subalternizados o acesso a direitos que Ihes foram negados em face da experiéncia de

opressdo. Ou seja, conforme defendido por Pereira (2016, p. 52) “as politicas afirmativas e/ou
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politicas especificas, como as cotas e outras, sdo estratégias para ampliar a universalidade das
politicas publicas”.

O representante da SDPD deixa claro que a revisdo dos marcos legais sob a perspectiva
da Convencéo e da LBI devem se dar respeitando as conquistas consolidadas pelas pessoas com
deficiéncia. Alem disso, a construcdo e validagdo cientifica do instrumento para avaliacdo da
deficiéncia esteve preocupado com as especificidades de cada politica. Em suas palavras:

Ent&o a gente precisa de ter ajustes técnicos, cientificos, epidemioldgicos e de
funcionamento do instrumento, pra esse tipo de especificidade da lei. Porque
a gente também tem que levar em consideracdo essas especificidades das leis,
que trazem ai algumas nuances especificas para materializacdo do direito
(SNDPD).

Em sintonia com a exposicao sobre as acdes para a garantia dos direitos as pessoas com
deficiéncia, o representante do Ministério do Planejamento ressalta que o Plano Plurianual 2016
a 2019, é o primeiro a ter em sua dimensao estratégica a pessoa com deficiéncia. Segundo ele
“a pessoa com deficiéncia tem cada vez mais ganhado espaco nos instrumentos de planejamento
de governo [...] sai de uma ideia de politica de governo para ser uma politica de estado”
(MPDG). Diante dessas conquistas, o representante também torna evidente os desafios a serem
enfrentados que retornam ao campo dos gastos publicos, e necessidade de recursos
orcamentarios:

N6s termos hoje um planejamento governamental de quatro anos um
planejamento constitucional que prevé a pessoa com deficiéncia, que prevé
um conjunto de entregas em consonancia com Estatuto na grande diversidade
que é fazer politica publica para pessoa com deficiéncia. Mas como efetivar
isso e isso em algum momento vai demandar recursos publicos, vai demandar
recursos humanos e também a questdo de recursos informacionais. Entéo,
como vencer esses obstaculos dentro da realidade que a gente tem vivenciado
atualmente eu acho que esse é o grande desafio. (MPDG).

Corroborando com a preocupacdo supramencionada, o representante do CONADE
realiza uma andlise critica da realidade, cujo periodo apds o golpe ao governo da presidente
Dilma Rousseff, indicava contencéo de gastos publicos e retrocessos para os direitos sociais.
Nesse contexto, o presidente do CONADE manifesta suas inquietacoes:

Mas gostaria de aprofundar um pouco mais é a operacionalizacdo é colocada
em préatica desse instrumento de avaliacdo pelas equipes multiprofissionais.
E... temos uma ideia de como isso pode se dar, mas o consenso de qual é a
melhor forma ainda esta um pouco distante e mais, eu tenho clareza de que
vai ser necessario, serdo necessarios e investimentos de recursos publicos que
no cendrio atual nos preocupa bastante em qualquer cendrio j& seria
preocupante, mas no nosso cenario atual isso € mais preocupante ainda.
Tempos que a gente vé uma série de contingenciamentos de orcamento uma
série de situaces € precarias da economia do nosso pais, falar em necessidade
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de mais investimento de curso publico, para pessoas com deficiéncia é algo
gue certamente deixa todos nos bastante preocupados, bastante é ansiosos por
ver isso acontecer e eu ndo tenho ddvida de que para que as pessoas com
deficiéncia possam de forma adequada digna, em tempo adequado passar por
uma avaliacao, multiprofissionais nos aspectos biopsicossociais (CONADE)

Conforme explica o coordenador da SNDPD: “O artigo 2° que é avaliagdo
biopsicossocial, multiprofissional e interdisciplinar, entdo pra isso foi formado esse comité, que
€ 0 comité gestor de organizacdo e coordenacdo de todos os trabalhos relativos a essa
regulamentacdo” (SNDPD). Além do Comité, o coordenador destrincha a complexidade do
trabalho que estava sendo desenvolvido para a construgdo de um modelo Unico de avaliacdo da

deficiéncia, coerente com a Convencao e LBI:

Nos teremos dois subcomités dentro deste comité, e como tambhém colocado,
nesse momento do subcomité do cadastro inclusao, é exatamente avaliar todas
as bases de dados existentes no Brasil, que coletam e registram e processam
informacGes sobre a pessoa com deficiéncia. Nesse momento agora, esta
sendo avaliada uma por uma dessas bases, avaliando os critérios, avaliando as
caracteristicas, nomenclaturas, para que a gente consiga construir uma
interface na base de dados existentes. Entdo, o primeiro grande passo € esse,
avaliar quais séo as bases de dados existentes ai ja foram levantadas 19 bases
de dados que tem informacdes sobre a pessoa com deficiéncia, e o trabalho
agora herculeo também e fazer com que essas bases de dados se comuniquem
umas com as outras do ponto de vista dos mesmos conceitos, dos mesmos
critérios das mesmas informac@es, obviamente elas ndo estéo assim, cada uma
tem uma linguagem propria inclusive um conceito diferente das informagoes
que compdem o conceito de deficiéncia (SNDPD).

Em consonancia com a complexidade do trabalho para a construgio do Modelo Unico
de Avaliacdo da Deficiéncia, a representante do Ministério da Salde evidencia a
transversalidade das pastas envolvidas neste processo:

0 Ministério da Saude, ta trabalhando muito no sentido do Cadastro Incluséo,
e do Indice de Funcionalidade Brasileiro, que a gente vé que é um trabalho
muito importante, s6 que é um trabalho de formiguinha. Porque vocé mudar
conceitos, e mudar também interagir, acoes de diversas politicas né, porque
esse cadastro vai envolver todos nos, todos o0s... muitos ministérios, 9
ministérios e mais 2 autarquias se eu ndo me engano, entdo é um trabalho
arduo de muita conversa de muito debate, mas € um trabalho muito importante
(MS).

Nesse sentido, a professora da UnB, provoca a reflexdo sobre a mudanga de paradigma
da concepcdo de deficiéncia. Em uma exposicdo que dialoga com a discussdo sobre

interseccionalidade nos estudos da deficiéncia, ela expde que:

A gente em todas as bases de dados, nacionais mostram por exemplo que ser
negro é uma caracteristica corporal que piora a sua entrada no mercado de
trabalho, pioram ndo como causalidade, entendam ne. Se expressdo €
desvantajosa, é desvantajosa vocé ser mulher no mercado de trabalho, entéo o
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impedimento corporal ele é qualificador da restricdo de participacdo. Muito
mais do que a necessidade de diagndstico do corpo, é o tipo de opressao que
descreve a deficiéncia, ndo € o diagndstico, ndo e a descri¢do, sim ndo
estabelece uma relacdo de causalidade ndo o corpo causando a restricdo de
participacdo, pelo contrario, esse conceito tem 40 anos de debate no mundo
inteiro vamos olhar pra esse debate (UnB).

A discusséo e defesa da avaliagéo biopsicossocial e multiprofissional, se deu atrelada
ao debate sobre a interdisciplinaridade. Apesar das preocupacdes expostas, as entidades
representativas das pessoas com deficiéncia, APABB e FENAPAES, expressaram entusiasmo
com a avaliacdo biopsicossocial, multiprofissional e interdisciplinar da deficiéncia. Além disso,
a questdo da interdisciplinaridade foi colocada no centro da discusséo, pois em muitos discursos
esse conceito € ocultado, para justificar a hierarquizacdo de saberes. Em resisténcia a essa
estratégia, o representante da SNDPD chamou a atencéo para a necessidade de:

tomar o cuidado pra levar a sério o conceito da Convengdo em consideracao,
e que é mais do que soma, a perspectiva da interdisciplinaridade, colocada no
artigo 2° e exatamente se a gente for ao pé da letra do que significa
interdisciplinar, € muito mais do que apenas soma de saberes. E quando 0s
saberes se interconectam para produzir um novo saber. E isso esta colocado
no artigo 2° entdo além da perspectiva biopsicossocial, a gente tem esse modo
de avaliar que é a interdisciplinaridade (SNDPD).

Para realizar o fechamento da discussdo quanto a essa Audiéncia, ainda que ndo tenha
sido a Gltima fala realizada, o pedido da representante do Ministério do Trabalho foi como um
pressagio do que estaria por vir. Em defesa do Modelo Unico de Avaliacdo da Deficiéncia, ela
afirma:

E a gente pede encarecidamente que o Senado barre qualquer proposta de
deficiéncia por lei a sociedade brasileira evoluiu muito a gente ta4 quase
entregando o Modelo Unificado da Deficiéncia, a gente quer um modelo que
a pessoa com deficiéncia em cada politica que for acessar, ndo tenha que
recorrer a um novo laudo. Tudo isso € gasto e normalmente sai do bolso da
pessoa com deficiéncia, que tem uma sociedade muito grave com a pobreza
né, deficiéncia e pobreza andam muito paralelamente (MTE).

Por ironia ou consequéncia previsivel do movimento do real, a préxima audiéncia versa
exatamente sobre o reconhecimento de impedimento como deficiéncia, e viria a ser sancionada
pelo entdo Presidente da Republica, Jair Bolsonaro. A discusséo sobre o reconhecimento do
impedimento como deficiéncia é em si mesma um retrocesso ao acumulo tedrico-cientifico que
0 debate nesse campo j& acumulou. Fomentar os espacos de discussdo e regulamentagdo de
legislagdes especificas sob a perspectiva biomédica da deficiéncia, € um ataque evidente a
possibilidade de implementacdo de uma avaliacdo unificada e coerente com a concepgao
consolidada pela Convencéo sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia.
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4.6.5 Inclusdo de pessoa com visdo monocular no Estatuto da Pessoa com Deficiéncia (PL
n° 1615/2019)

Essa Audiéncial® ocorreu no ambito da Comisséo de Direitos Humanos e Legislacdo
Participativa (CDH), por requerimento do senador Paulo Paim e outros parlamentares. O
senador foi o presidente da mesa, e ao realizar uma breve introducéo, explicitou que esse é um
tema polémico. O projeto de lei foi proposto pelo senador Rogério de Carvalho (PT/SE), que €
pessoa com visdo monocular e participou do debate defendendo a aprovacdo do PL. A
finalidade da audiéncia é instruir o PL n°® 1615/2019, que dispGe sobre a classificacdo da visdo
monocular como deficiéncia sensorial, do tipo visual, assegurando a pessoa com Visao
monocular os mesmos direitos e beneficios previstos na legislacdo para a pessoa com
deficiéncia. Altera a Lei n® 13.146, de 6 de julho de 2015 — Estatuto da Pessoa com Deficiéncia,
e da outras providéncias (Lei Amalia Barros).

Participaram do evento os representantes: professor e proprietario do site Portal da
Deficiéncia Visual; Amalia Scudeler de Barros — jornalista, influenciadora digital e
representante da causa monocular; o analista Judiciario do TRT-3 de Belo Horizonte/MG
(TRT); advogado convidado por Amalia (Adv); o coordenador municipal de defesa das politicas
da Pessoa com Deficiéncia do municipio de Santos/SP (Coordenador Municipal); o militante
da causa monocular (Militante); o presidente do Comité Brasileiro de Organizacdo
Representativa das Pessoas com Deficiéncia (CRPD); o responsavel técnico da pericial MED
(PericialMed); arepresentante do Conselho Brasileiro de Oftalmologia (CBO); a consultora de
orcamentos do Senado Federal (Consultora Senado — monocular); o Primeiro Vice-Presidente
da Organizacao Nacional de Cegos do Brasil (ONCB); o Coordenador-Geral de Promogéo dos
Direitos da Pessoa com Deficiéncia da Secretaria Nacional dos Direitos da Pessoa com
Deficiéncia do Ministério da Mulher, da Familia e dos Direitos Humanos (SNDPD); o
Presidente do Conselho Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia (CONADE); e a
Subprocuradora-Geral do Ministério Publico do Trabalho e Vice-Presidente da Associacédo
Nacional dos Membros do Ministério Publico das Promotorias das Pessoas Idosas e das com
Deficiéncia (AMPID).

Tendo em vista 0 andncio do senador Paim quanto a polémica em volta no debate, as
falas foram organizadas em uma alternancia entre as representacdes que apoiavam a aprovacgao
do PL, e as que se posicionaram contra essa aprovacgdo. Os principais eixos de discussdo

estiveram centrados em discursos que recaem na defesa do modelo biomédico para caracterizar

106 Disponivel em: https://www12.senado.leg.br/ecidadania/visualizacaoaudiencia?id=16148.
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o impedimento como deficiéncia, seja para defender ou opor-se ao PL; a defesa da Convencao
e da operacionalizagdo do seu conceito a partir da avaliagdo biopsicossocial, multiprofissional
e interdisciplinar. Nos meandros dessas discussdes, a preocupagdo com a morosidade para a
implementacao das previsoes legais € evidenciada, sendo ressaltada como motivadora para que
grupos especificos reivindiqguem o reconhecimento de seus interesses particulares.

Diante desse cenério, a judicializa¢do da vida se apresenta como o recurso mais viavel.
A consultora do Senado, que € pessoa com visdo monocular defende: “O que a gente percebe
ao longo de nossa luta, n6s monoculares, € que existe realmente na seara administrativa uma
controvérsia grande entre como a questdo da visdo monocular é considerada no ambito
administrativo e no ambito judicial” (Consultora Senado — monocular). O argumento da
judicializacdo do direito social deturpa a logica de que os direitos sociais devem ser
implementados por meio de politicas sociais coerentes com 0s interesses das pessoas com
deficiéncia, e ndo se tornarem uma mercadoria no campo da judicializacdo dos direitos. Essa
deturpacdo como espaco de disputas e conquistas de direitos sociais, implica na estratificagcao
das reivindicacdes e na concorréncia entre os préprios sujeitos da politica. Nesses marcos, a
avaliacao da deficiéncia é desqualificada em seu conteudo e cientificidade, e modelo biomédico
ganha forca no determinismo de quem sdo os sujeitos de direitos, tornando-os causas
individuais, como se observa no argumento seguinte:

Os individuos que tém limitacdo de sua doenca, que vive o drama de um corpo
gue ndo responde corretamente, é o0 Unico capaz verdadeiramente de relatar
suas limitagdes. Acredito que ndo estamos aqui discutindo a gravidade da
deficiéncia, mas quais brasileiros devem se enquadrar como deficiente. Nao
ha davida que um monocular deve ser enquadrado. As barreiras sdo inimeras
para entrar em um concurso publico, especialmente para os deficientes.
Imagina a barreira de um deficiente mental para ser aprovado? Devem ser
enormes. Deveriam eles solicitar que todos os outros deficientes sejam
excluidos das cotas para concurso publico? Obviamente que ndo. Mais uma
vez considero temerario discutir qual deficiéncia é a mais grave. Todos 0s
deficientes devem ter acesso a seus direitos independente da sua gravidade
(PericialMed).

Sob o signo da inclus&o social, o senador propositor do referido Projeto de Lei afirma:

O projeto tem a finalidade de incluir um segmento e quero dizer que eu ndo
sou nenhum oportunista e ndo construi a minha vida em torno de nenhuma
ocasido em que eu tirei vantagem da minha condi¢do de monocular. [...]
Portanto, eu sou cego do olho direito. E isso, no que pese eu ter condi¢do de
enxergar, gracgas, ndo é a preservacao do outro olho ndo. N&o quer dizer que
eu seja uma pessoa normal, sem deficiéncia. Eu tenho uma deficiéncia fisica,
objetiva. Ela nédo é ficticia e ela ndo é subjetiva, ela é real. Eu ndo tenho um
olho, ele nao funciona. Todos nés temos dois olhos e funcionam e tém funcao,
e aqueles que adquirem a perda da visdo de um olho ao longo da vida tem
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dificuldades maiores do que agueles que nascem com uma Visdo, um olho a
menos (Rogério de Carvalho).

Corroborando com essa perspectiva pretensamente inclusiva, mas que culmina na
segmentacdo da luta social, o advogado favoravel ao PL sustenta que: “Se eu cito
especificamente um grupo, eu ndo estou excluindo os demais, mas eu facilito o caminho para
esse grupo” (Adv). Como resultado, tem-se a consequente apelacdo de que ndo reconhecer o
impedimento como deficiéncia, € uma estratégia de ofensiva ao grupo de interesse que
reivindica esse direito:

Agora, excluir... para que excluir? Se a gente pode incluir? Por que esse
sentimento de botar ou de deixar pessoas que tém sim deficiéncia de fora?
Qual € a disputa? Faz sentido isso? Existe sim, e € real. Quem ndo tem um
olho, ndo tem um olho. E real. N&o é biopsicossocial, ndo € psicoldgico. E
fisico, é material, é orgénico. Isso é real tem impacto na vida (Rogério de
Carvalho).
Nessa Audiéncia, ficou evidente a problematica de se pensar a restricdo de participacdo
a partir do impedimento. Determinar a deficiéncia pelo corpo esvazia todo o debate tedrico
politico sobre o tema e faz parecer que essa defini¢do esta no senso comum, ou seja, a partir da
opinido e valores que os individuos possuem sobre o que € ou nao deficiéncia. Diante disso, 0
coordenador municipal argumenta:

Para se livrar das pessoas e esses cegos jamais vao ter acesso sequer a essa
entrevista, porque é mais conveniente ter a pessoas com a visdo monocular.
Basta ter alguém catalogado como pessoa com deficiéncia para vocé nado
precisar adaptar o ambiente, para vocé ter uma inclusdo fraudada e ter um
pseudoambiente com acessibilidade (coordenador municipal).

Essa comparacdo biomédica entre impedimentos, sob a pretensdo de descrever as
barreiras enfrentadas, é grande problematica para a a¢do politica organizada das pessoas com
deficiéncia. Como evidenciado pelo debate tedrico, avaliar a restricdo de participacdo a partir
das barreiras € uma seara complexa e desafiadora, avaliar a deficiéncia a partir da LBI passa
necessariamente “pelas estratégias em aperfeicoar o modo de avalia¢do das barreiras e o quanto
elas impactam no exercicio da autonomia das pessoas com deficiéncia (Santos, 2016, p. 3014).

Nessa dire¢do, a rivalidade entre os sujeitos se estabelece como pauta reivindicatoria, e
deixa-se de lado o cerne do debate em prol da operacionalizado da concepcdo social da
deficiéncia. Quanto a isso, € preciso retomar a mudanca de paradigma que estd posta, em que
as barreiras da sociedade séo colocadas no centro do debate. Em face dessa preocupacéo, a
representante da AMPID explica:

Entdo nds precisamos enxergar a pessoa diante dessas barreiras. Se nao
enxergarmos diante das barreiras, nds vamos disputar, sim, como estamos
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fazendo vendo aqui. Visdao monocular com pessoas cegas, com pessoas com
deficiéncia fisica, com pessoas com deficiéncia intelectual, com pessoas com
deficiéncia mental. E daqui para frente, 0 movimento que estiver melhor
aparelhado. E parabéns a Amalia, com seu conhecimento de jornalismo e
comunicacdo, fez-nos ver a importancia que é atentarmos para nossa
Convencdo e a Lei Brasileira de Inclusdo, e ver que ndo precisamos classificar
como faziamos 14 com o decreto 3298. “Olha, a pessoa com deficiéncia ¢ esta,
fisica ¢ aquela, intelectual é aquela”. Ndo. Hoje n0s temos um instrumento que
nos diz (AMPID).

Os discursos contra hegemdnicos ao modelo biomédico retomam a centralidade da
discusséo entorno da concepcdo da deficiéncia. A operacionalizacdo desse conceito perpassa
pela defesa de uma avaliacdo biopsicossocial, multiprofissional e interdisciplinar. Buscando
enfrentar a superficialidade dos argumentos que reduzem a deficiéncia ao impedimento e
deturpam a avaliacdo da deficiéncia para acesso a direitos sociais, o representante do CONADE
explicita os limites do modelo biomédico:

Em nenhuma das posi¢bes que foram apresentadas aqui, ai eu repito com
muita caridade aos companheiros com visdo monocular, ninguém trouxe um
parecer de outro profissional que ndo fosse um médico. Entdo a gente esta
retomando ao ato médico que a propria Lei Brasileira de Inclusdo excluiu
desse processo, ndo 0 médico, o ato médico. O médico é importante estar no
processo da avaliagdo biopsicossocial, porém ndo mais sozinho. E ndo fui eu
que disse isso, foi a Lei Brasileira de Inclusdo que esta casa aprovou
(CONADE).

Em sua fala, o representante do CONADE explicita a importancia da avaliacéo
biopsicossocial, multiprofissional e interdisciplinar. Essa é a estratégia necessaria para
enfrentar a hegemonia biomédica sobre a concepcdo de deficiéncia, ao retirar o poder
concentrado em uma categoria profissional e, mais ainda, de um olhar culpabilizador do sujeito
pela experiéncia de opresséo social. Corroborando com essa defesa, o representante da SNDP
explica a distingdo entre a avaliacdo biopsicossocial e 0s critérios de acesso as politicas sociais.
Com isso, reafirma a importancia da construcio do Modelo Unico de Avaliacio da Deficiéncia,
e todo o seu arcabouco técnico cientifico para assegurar a promocao da justica social as pessoas

com deficiéncia;

dessa avaliagdo biopsicossocial, tera que sofrer algumas alteracdes, algumas
adequacdes para que se tome em conta todos esses critérios e se possa
realmente estender as politicas publicas afirmativas a quem delas realmente
precisa. Ndo € porque somos, digamos, monoculares, eu ja fui monocular
durante 2 anos da minha vida e sei 0 que significa ser monocular, agora néo
podemos também igualar o discurso, dizendo que isso é equitativo. Na hora
que nds tivermos acessos as politicas publicas, devemos ter cuidado para que
realmente seja com acesso de acordo com a verdadeira necessidade, e isso
guem vai determinar ¢é a avaliacdo biopsicossocial. Outra questéo que eu quero
trazer aqui é a questdo do IFBRM, que é a ferramenta que estd em processo
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de validacdo e ja foi referenciada aqui também nas mesas anteriores, que a
Universidade de Brasilia esta fazendo o estudo cientifico dessa ferramenta,
esta aplicando essa ferramenta para que ela possa ser validada e, a partir dai
nos teremos uma ferramenta com seguranga técnica, seguranca cientifica para
ser aplicada (SNDPD).

Diante da fala do representante da SNDPD estd explicito que as politicas sociais
prescindem de critérios de elegibilidade e que, o paradigma social da deficiéncia imp&e
importantes revisdes, tanto técnica, quanto cientificas e politicas, para a garantia da justica
social. Fechando os argumentos dos que se posicionam contra o PL, fica evidente que ndo se
trata da exclusdo de direitos ou auséncia do reconhecimento das pessoas monoculares como
pessoas com deficiéncia, mas de que para fins de acesso a direitos sociais, esse reconhecimento
deve ser resultado de uma avaliagdo biopsicossocial, multiprofissional e interdisciplinar. O
pleito segregador destitui o acumulo politico e técnico-cientifico que a constru¢do do Modelo
Unico de Avaliacio da Deficiéncia tem desenvolvido no Brasil. Em sua fala, o representante
do CONADE deixa claro esse posicionamento:

a Lei Brasileira de Inclusdo, como ja foi referido aqui por outros panelistas,
ela ndo definiu nos moldes que era definido ou vinha sendo definido pelo
Decreto 3298 quais eram as diversas situacdes de deficiéncia. Ela classifica
genericamente deficiéncia intelectual, fisica e sensorial e atribui & comissdo
multiprofissional, interdisciplinar que vai fazer efetivamente essa avaliagdo?
Entdo, o que eu quero dizer, por fim, e agora realmente encerrando, é que
muito provavelmente sim, muitas pessoas que estdo aqui nessa sala e nos
acompanhando com visdo monocular possam sim, ser pessoas com alguma
deficiéncia. Mas ndo sou eu e, com todo respeito aos legisladores, nem o
legislador, que vai dizer que tal situagdo é deficiéncia ou ndo, e sim uma
comissdao multiprofissional, multidisciplinar como essa prépria casa
legislativa ja definiu que fosse no projeto e agora ja Lei Brasileira de Inclusdo
(CONADE).

A importancia da mobilizacdo social, como ja fora ressaltada pela representante da
Ampid, torna evidente que a acdo politica organizada tem poténcia para o reconhecimento das
pautas reivindicadas. Esse movimento pode se dar de forma homogénea ou setorizada, em que

o direcionamento ideoldgico perpetua os interesses que estdo em pano de fundo. Diante da sua

importante mobilizacdo, Amalia Barros ressalta:

Continuarei usando as armas que eu tenho a minha forca nas redes sociais, 0
meu alto engajamento pra levar esse assunto a maior quantidade de pessoas
possiveis, é de interesse publico e de todos. Eu agradeco a todos por nos
ouvirem, agradeco também a minha familia, meu marido, pelo apoio a todos
gue estdo comigo nessa luta, pelos nossos direitos a todas as palitas que aqui
foram citadas, meus seguidores. Acho que sdo mais de 157 mil, média de 7
milhdes de visualizagdes, de impressdes semanais. Resumindo, eu agradeco
aos 103 mil votos recebidos a favor da PL 1615 (Amalia).
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Assim como anteriormente analisado, a forca mobilizadora da influenciadora digital foi
importante estratégia para dar visibilidade a pauta defendida. Atrelada a isso, o evidente
interesse do entdo Governo Federal também ficou explicito por meio da sancédo da Lei n°
4.126/2016. A sua proximidade com a entdo primeira-dama, propiciou sua elei¢cdo enquanto
Deputada Federal, pelo Partido Liberal (PL), o qual o entdo Presidente se candidatou a
reeleicdo. Ha uma evidéncia da troca de interesses politicos que se estabelecem para além do
campo da deficiéncia, e explicitam a particularizagdo de uma causa coletiva a interesses
privados. Nesse contexto, a hegemonia biomédica sobre a deficiéncia e funcional.

A partir do exposto, tem-se que sob 0s argumentos de que o reconhecimento da visao
monocular, por meio de uma lei especifica, ndo retira direitos das demais pessoas,
posicionaram-se a favor do PL: a influenciadora digital e representante da causa monocular,
Amadlia Barros; o advogado convidado por Amalia (Adv.); o militante da causa monocular
(Militante); o responsavel técnico da pericial MED (PericialMed); a consultora de orgcamentos
do Senado Federal (Consultora Senado — monocular). Em suas falas, ficou evidente o recurso
ao modelo biomédico para o reconhecimento do impedimento como deficiéncia, como sendo o
determinante das restricbes de participacdo. Os argumentos em torno da jurisprudéncia
estabelecida é outro que fortalece esse discurso, tornando a experiéncia de opressao social como
uma questdo legalista normativa, e ndo de acordo com todo o processo politico-organizativo
que culminou nos marcos legais e tedricos a que se chegou o debate sobre deficiéncia. A
necessidade de acesso a politicas sociais, principalmente referentes ao mundo do trabalho, foi
mais uma vez ressaltada, e essa € uma evidéncia da necessidade de revisdo também dos critérios
de acesso das politicas focalizadas para pessoas com deficiéncia. Contudo, essa confusdo entre
a avaliacdo da deficiéncia e os critérios das politicas sociais implica em distor¢cdes quanto a
operacionalizacdo da perspectiva social da deficiéncia.

Por outro lado, as entidades representativas das pessoas com deficiéncia e 6rgaos
estatais responsaveis pela defesa dos direitos das pessoas com deficiéncia fizeram frente
desfavoravel a regulamentacdo, observando o pressuposto da avaliagdo biopsicossocial,
multiprofissional e interdisciplinar da deficiéncia. Sdo eles: o professor e proprietario do site
Portal da Deficiéncia Visual; o analista Judiciario do TRT-3 de Belo Horizonte/MG (TRT); o
coordenador municipal de defesa das politicas da Pessoa com Deficiéncia do municipio de
Santos/SP; o presidente do Comité Brasileiro de Organizacdo Representativa das Pessoas com
Deficiéncia (CRPD); a representante do Conselho Brasileiro de Oftalmologia (CBO); o

Primeiro Vice-Presidente da Organizacdo Nacional de Cegos do Brasil (ONCB); o
168



Coordenador-Geral de Promocdo dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia da Secretaria
Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia do Ministério da Mulher, da Familia e dos
Direitos Humanos (SNDPD); o Presidente do Conselho Nacional dos Direitos da Pessoa com
Deficiéncia (CONADE); e a Subprocuradora-Geral do Ministério Publico do Trabalho e Vice-
Presidente da Associacdo Nacional dos Membros do Ministério Publico das Promotorias das
Pessoas ldosas e das com Deficiéncia (AMPID). Por fim, a representante da AMPID chama a
atencdo de que a discussdo setorizada da deficiéncia contribui para a hegemonia biomeédica, na
medida em que se deixa de lado a discussdo central, que deveria ser a implementacdo da
regulamentacdo biopsicossocial, multiprofissional e interdisciplinar da deficiéncia, conforme
0s preceitos da LBI. Em suas palavras:

Sabe qual é 0 nosso erro, sociedade brasileira? Nao termos insistido para que
esse Indice de Funcionalidade que vai fazer avaliacio estivesse pronto em
2018, como comandava a Lei Brasileira de Inclusdo. Nesse nosso pais da
espera, da demora, esta alterando essa situa¢do. Qual a situagdo? Essa entre
nos, de estarmos aqui, ter que discutir se a pessoa com visao monocular pode
ou ndo ser considerada pessoa com deficiéncia. Todas as pessoas serdo
justamente avaliadas, e quem estiver realmente em desvantagem podera
acessar a agdo afirmativa (AMPID).

4.6.6 Debater os entraves para a regulamentacéo da avaliacao biopsicossocial a partir de
uma equipe multidisciplinar

A presente reunifo®?’ foi realizada no dia 30 de outubro de 2019 pela Comissdo de
Assuntos Sociais, em atendimento aos requerimentos dos senadores Romario (PODEMOQOS) e
do Senador Flavio Arns (REDE/PR). A finalidade da Audiéncia foi debater os entraves para a
regulamentacéo da avaliacdo biopsicossocial a partir de uma equipe multidisciplinar.

Esta Audiéncia contou com a participacdo dos seguintes representantes: o membro da
equipe da Universidade de Brasilia responsavel pela validacdo do indice de Funcionalidade
Brasileiro Modificado (UnB); o Presidente do Conselho Nacional dos Direitos da Pessoa com
Deficiéncia (CONADE); a Procuradora do Ministério Publico do Trabalho; o Coordenador-
Geral de Saude da Pessoa com Deficiéncia do Ministério da Saude (MS); o Presidente do
Comité Brasileiro de Organizacfes Representativas da Pessoa com Deficiéncia (CRPD);
Representante da Rede Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (Redeln); o
Coordenador da Secretaria Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia, do Ministério da
Mulher, da Familia e dos Direitos Humanos (SNDPD); a Assessora Especial da Casa Civil

(Casa Civil); e a Subsecretaria da Pericia Médica Federal do Ministério da Economia (SPMF).

107 Disponivel em: https://www12.senado.leg.br/ecidadania/visualizacaoaudiencia?id=17169.
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As discussdes em torno da Audiéncia foram acaloradas tendo em vista o contexto de
proposicdo do Protocolo Brasileiro de Avaliacdo da Deficiéncia (Probad), por parte dos
Ministério da Economia e do Ministério da Cidadania, diretamente a Casa Civil. O processo de
construcdo e submissdo dessa proposta se deu de forma antidemocratica, sem dialogo com a
comunidade cientifica os movimentos organizados das pessoas com deficiéncia. Como
evidéncia desse fato, o representante do CONADE denuncia que: “nés fomos, entdo,
surpreendidos, muito recentemente, pelo Ministério da Economia, através da Subsecretaria de
Pericia Médica Federal, no sentido de que aquele Ministério estaria divulgando a construcao de
outro instrumento que ndo fosse o instrumento tdo aguardado” (CONADE).

Em face dessa realidade, a representacdo da Subsecretéria da Pericia Médica Federal
do Ministério da Economia (SPMF) defendeu que a proposta nédo ia de encontro ao processo de
construcdo do Modelo Unico de Avaliagio da Deficiéncia: “O que existe é um projeto que foi
levado a Casa Civil pela Secretaria Especial de Previdéncia e Trabalho, que visa a
complementar, vamos dizer assim, 0 que ja estava sendo proposto. Eu acho que, nesse interim,
a pessoa com deficiéncia merece que um instrumento seja 0 melhor possivel” (SPMF). Sob esse
discurso, a representacao sustentou importantes distor¢cdes do que esta previsto pela LBI, e
necessariamente do acumulo tedrico-politico no campo da deficiéncia. Em defesa do médico
perito como especialista para avaliar a deficiéncia, a subsecretaria afirma:

O médico perito ndo faz diagndstico, nem tratamento; e 0 médico assistente
ndo analisa a profissiografia e também ndo vai avaliar o posto de trabalho e
fazer a correlag&o entre o déficit funcional que aquela pessoa tem e o trabalho
dele, a profissiografia. Entdo, sdo enfoques diferentes. E equivocado dizer que
a pericia médica necessita de um especialista, porque o especialista é aquele
gue estudou para fazer diagnostico e fazer tratamento. Ele ndo tem o
conhecimento para fazer andlise profissiografica. S8o coisas diferentes.
Dentro do meio médico, isso € muito bem compreendido. Eu acho que falta
um pouco de esclarecimento sobre essas questfes (SPMF).

Perante 0 exposto, € possivel interpretar certa arrogancia teérica, como se o dominio do
entendimento sobre as atribuicGes médicas estivesse restrito aos que atuam na area. Em seu
argumento, invoca conceitos especificos, para estabelecer a autoridade da pericia na avaliacéo
da deficiéncia. Em outro momento, ao tratar dos conceitos em torno da avaliacédo
biopsicossocial, multiprofissional e interdisciplinar, ela explica:

Uma avaliacio biopsicossocial é uma avaliacio... E assim: vamos procurar
definir conceitos. Biopsicossocial ¢ uma coisa e multiprofissional é outra
coisa. Se a gente for 14 no dicionério ver o que é biopsicossocial e 0 que é
multiprofissional ou interdisciplinar, sdo coisas diferentes. As pessoas
confundem os significados dos termos. Uma avaliagdo multiprofissional é
aquela realizada por mais de um profissional, seja ele qual for. Pode ser um
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dentista e um médico, um assistente social e um psicélogo, € multiprofissional
(SPMF).

Fica evidente a distorcdo que revestida em sua autoridade de especialista, a
representante da SPMF busca induzir na interpretacdo supracitada. Os termos apartados das
discusses tedricas e politicas, podem ser manipulados aos interesses de quem os utiliza. O
recurso ao dicionario como legitimador da defini¢do de conceitos, explicita 0 argumento raso
em relacdo a conceitos complexos e situado no campo da producdo do conhecimento. Em
resisténcia a superficialidade do discurso apresentado, o representante da Rede Brasileira de
Inclus@o (Redeln), se utiliza da autoridade cientifica e tedrica para qualificar os conceitos:

E s6 uma citagdo da Profa. Potyara Pereira, da Universidade de Brasilia, que
fala sobre o que é interdisciplinaridade. E a relacio de reciprocidade entre
saberes distintos com suas contradi¢Ges especificas e inerentes, tendo em vista
a recomposicao da unidade segmentada do conhecimento. Isso nos precisamos
levar em consideragdo, para regulamentar a interdisciplinaridade que esta ali,
levada em consideracéo, no texto do paréagrafo Unico (Redeln).

O apontamento do representante da Redeln, explicita a poténcia que a
interdisciplinaridade tem para a operacionalizacdo do conceito de deficiéncia consagrado pela
Convencdo. Nesses marcos, tedricos e politicos, ndo ha como atuar na defesa de hierarquia de
saberes. A reivindicacdo da hegemonia biomédica ndo suporta a horizontalidade de saberes,
uma vez que parte de uma concepg¢do univoca sobre o comportamento dos corpos. Por sua vez,

em uma analise sobre o Probad, a representante do Ministério Pablico ressalta:

Agora, para 0 que talvez os peritos, a Associacdo dos Peritos Médicos e a
Subsecretaria da Pericia Médica Federal ndo atentaram € que nds temos uma
principiologia que marca 0 modelo médico e o modelo social. E qual é essa
principiologia? O modelo médico suplantar estd voltado para uma andlise da
deficiéncia partindo do impedimento. Eu li o Probad inteiro, e o Probad parte
do impedimento. Eu o li inteiro, item por item, e ele parte do impedimento. A
avaliacdo do modelo social pressupde uma outra perspectiva, uma outra visao.
E qual que ¢ a visdo? E a visdo do foco na sociedade. Ent&o, ndo se parte do
impedimento; parte-se das barreiras, interagindo com o impedimento (MP).

Em face da disputa por hegemonia em torno do conceito da deficiéncia, o representante
do CONADE deixa claro as investidas dos médicos peritos na defesa do modelo biopsicossocial
no ambito do Comité Cadastro Inclusdo (Comité Ciad):

NOs ndo vamos gastar aqui o tempo para historiar, inclusive & época do
funcionamento do Comité, tudo o que nds vivemos por pressao dos peritos
médicos por oposicdo a esse modelo — ndo ao Ministério, ndo a Secretaria,
mas ao modelo em si —, tentando manter a primazia do ato médico, que néo
cabe mais no Brasil (CONADE).
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Em defesa do processo de construcdo do Modelo Unico de Avaliacdo da Deficiéncia, o
Conselho Nacional evidencia que ndo reconhece 0 PROBAD como instrumento de avaliagdo
da deficiéncia e contextualiza os esfor¢os enveredados da constru¢do democrética em torno do
indice de Funcionalidade Brasileiro validado pela Universidade de Brasilia:

Entdo, primeiro, em respeito ao proprio 6rgdo, que é o detentor da gestdo da
politica publica. Também pela economicidade, porque o Governo Federal ja
investiu algo em torno de R$2 milhGes em todo esse processo, tanto na
contratacdo da UnB quanto dos trabalhos iniciais desde 2017, com viagens,
com participacdo de representantes em comités, enfim, tudo que envolveu esse
trabalho; ja se véo ai aproximadamente algo em torno de R$2 milhdes
investidos nesse processo. Segundo, como fruto do debate, por ndo termos
encontrado, na proposicdo que o Ministério da Economia apresenta,
fundamentagdes técnicas, cientificas, académicas e inclusive juridicas. Tudo
isso foi fruto dessa discussdo na reunido do Conselho Nacional. E diria mais,
em respeito a propria convencao, o Brasil € um Estado parte, tem que respeitar
aquilo que pactuou, em respeito a Lei Brasileira de Inclusdo, mas sobretudo,
em respeito as pessoas com deficiéncia, que de fato sdo os protagonistas de
toda essa demanda e que anseiam muito por esse instrumento (CONADE).

Quanto ao instrumento validado, o representante da Universidade de Brasilia (UnB)
deixa claro que “ele demonstra os trés requisitos basicos que a epidemiologia exige de um bom
instrumento de salde publica, que sdo: a efetividade, a eficiéncia econdémica, do ponto de vista
do desgaste das pessoas, e a eficacia — a capacidade, sensibilidade e especificidade para
deteccdao” (UnB). Diante do encerramento do processo de validagdo do IBrM, e entrega do

Relatorio Final a SNDPD, o representante desta Secretaria deixa claro que:

O Comité foi extinto a partir do Decreto 9.759, de 2019. A continuidade das
discusses, no entanto, foi assegurada com os mesmos atores dentro da Casa
civil, e hoje, no dia 30 de outubro de 2019, finaliza-se esse processo de
avaliagdo, longo, &rduo, coletivo, com grande investimento financeiro do
Governo brasileiro, com a participacdo social ampla, com diferentes
equipamentos publicos da salde, da assisténcia social, de instituicdes
vinculadas ao Poder Publico, na prestacdo de servicos a pessoa com
deficiéncia, o prdprio Conselho Nacional de Direitos da Pessoa com
Deficiéncia e outros conselhos. E hoje é o dia da entrega do relatério final de
todo o processo de validagio do instrumento Indice de Funcionalidade
Brasileiro Modificado, cumprindo todos os critérios éticos, inclusive antes de
passar a0 campo € a sua avaliacdo de testagem com a populagdo. Isso €é algo
muito importante de se destacar (SNDPD).

Diante das ofensivas da hegemonia biomédica, o representante do CONADE torna
explicito que se trata da construcdo ndo sé de um discurso ideoldgico, como préaticas concretas
para manutencao desse poder. A proposi¢cdo de um instrumento de avaliacdo da deficiéncia, a
parte do movimento de construgdo que estava em decurso, significaria, em sua opinido pessoal:

“para mim, essa ¢ uma das razdes, corporativismo da categoria pelas questdes que eles
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defendem enquanto classe. Isso... Enfim, a gente pode ter uma série de interpretac6es, mas, para
mim, essa ¢ uma delas” (CONADE).

Em face dos debates enveredados no sentido de defesa ao processo de construcdo do
Modelo Unico de Avaliagdo da Deficiéncia, atrelado a validagdo do IFBrM pela UnB, e o0s
guestionamentos quanto a uma proposicdo a parte de todo esse processo, a representante da
Casa Civil esclarece que:

Eu ndo tenho muito a falar para vocés quanto a definicbes da Casa Civil,
simplesmente porque essa defini¢cdo ainda ndo existe. NOs ndo temos uma
posicdo oficial do Governo com relacio ao modelo de avaliagdo
biopsicossocial. Por isso, eu ndo poderia antecipar determinadas avaliacfes.
Porém, eu gostaria de dizer que a parte da oitiva, especificamente, aqui, foi
feita com todos os argumentos trazidos no ambito deste Plenério, que serdo
levados a Casa Civil da Presidéncia, especificamente nesse tema que € um
tema tdo caro ndo s6 a nossa sociedade, mas particularmente a Primeira-Dama.
A Casa Civil, inclusive, ndo esta participando de quase mais nenhum conselho
neste ano de 2019, porém manteve o seu assento no Conade, o qual tenho a
honra de integrar junto aos Conselheiros que estdo aqui presentes, e passamos,
inclusive, para essa discussdo (Casa Civil).

Interessante notar o interesse da Casa Civil em manter o assento no CONADE, apesar
de como evidenciado pela assessora, 0 Governo Federal ter extinguido diversos 6rgaos
colegiados, em uma clara ofensiva ao controle social democratico. Em sua fala, o representante
do CONADE evidencia uma das ultimas agdes deste Conselho, que como sera analisado em
razdo da Audiéncia seguinte, foi alvo de importantes ofensivas para paralizacao e silenciamento
das suas competéncias enquanto érgdo de controle social democratico. O presidente explicita
que:

a deliberagdo que o CONADE tomou na semana passada, da qual eu ndo falei
no inicio, e que também estamos encaminhando a Casa Civil, que é justamente
uma solicitacdo de que este processo conclusivo de todo esse trabalho retorne
a gestdo da Secretaria Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia, que
¢ quem tem legitimidade legal, sem ser redundante, mas tem toda a
legitimidade para poder tocar esse processo. Embora saibamos que o martelo
final sera batido la na Casa Civil, junto a Presidéncia, mas é aquela secretaria
que tem, inclusive por forca de lei, na sua estrutura, na sua competéncia, que
terminar a gestdo desse processo e apresentar o produto final de todo ele ao
Presidente da Republica (CONADE).
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4.6.7 O restabelecimento das atividades do Conselho Nacional dos Direitos das Pessoas
com Deficiéncia - CONADE

Audiéncia realizada'® em 29 de novembro de 2021, no &mbito da Comissao de Direitos
Humanos e Legislacdo Participativa, como evento alusivo ao Dia Internacional da Pessoa com
Deficiéncia, comemorado em 3 de dezembro. O evento aconteceu de forma remota, inserido no
contexto da semana de conscientizacdo sobre os direitos das pessoas com deficiéncia. O
requerimento da audiéncia foi de autoria da senadora Mara Gabrilli e outros parlamentares. A
finalidade da Audiéncia é discutir o restabelecimento das atividades do Conselho Nacional dos
Direitos das Pessoas com Deficiéncia o0 CONADE e o controle social em relacdo a
regulamentacédo da avaliagcdo biopsicossocial da deficiéncia.

Fizeram parte da respectiva Audiéncias as representacdes: o0 presidente da Comissao
Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia do Conselho Federal da OAB (OAB); a
advogada, representante da Rede Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (Redeln); a
Coordenadora da Comissdo de Direitos das Pessoas com Deficiéncia da Associagdo Nacional
dos Defensores(as) Publicos (a) (ANADEP); Izabel Maior, ativista, professora da UFRJ e Ex-
secretaria Nacional dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia; a representante da Associagédo
Nacional do Ministério Publico de Defesa dos Direitos dos ldosos e Pessoas com Deficiéncia
(AMPID).

Essa Audiéncia evidencia as estratégias da hegemonia biomédica que opera sobre 0
controle social democrético das pessoas com deficiéncia. No contexto de construcao do Modelo
Unico de Avaliacdo da Deficiéncia, as representacdes apontam anélises e dentincias quanto as
estratégias de silenciamento das pessoas com deficiéncia que lutam pela ampliacdo dos direitos
sociais, a partir da operacionalizacdo da concepcdo social da deficiéncia, consagrada pela
CNDPD. Em uma contextualizacdo quanto as ofensivas ao CONADE, a representante da
AMPID expressa:

Ora se o Conselho de Direito como 0 CONADE, ele esta fundado no controle
social, por 6bvio a sua auséncia do controle social tem algo de muito errado,
tem algo de muito inconstitucional se eu posso assim enfatizar. Entdo a esta
agonia pela qual sofre 0 CONADE ¢ desde abril de 2021 e eu diria um pouco
mais desde 26 de dezembro de 2019 quando tivemos o novo decreto. O
Decreto 10. 177 ele é gerador de um de algo muito sério que esta acontecendo
na sociedade brasileira longe desse controle social. E o que significa o controle
social? Significa poder formular, pensar, promover politicas pablicas. Sem
poder formular e elaborar politicas publicas como estd o CONADE, com essa
sofreguiddo desde abril suspenso, mas, essa sofreguiddo desde 2019 com a
alteracdo de sua composicdo uma previsdo de eleicdes por processo seletivo,

108 Disponivel em: https://www12.senado.leg.br/ecidadania/visualizacaoaudiencia?id=22387
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sabemos todos nds que um processo seletivo ndo é um processo eleitoral, ndo
é um processo democréatico. Um processo seletivo ele é gerado por interesses
que ndo sabemos quais né (AMPID).

Na fala da representante da Ampid esta manifesta que o CONADE foi sendo destituido
do seu potencial de organizacdo da acdo politica das pessoas com deficiéncia desde dentro. A
modificacdo trazida pelo decreto mencionado, n® 10.177/2019, que estabelece processo seletivo
para as entidades que compdem esse Conselho, é lida como estratégia para manipulacéo quanto
as representacdes a serem instituidas. Na perspectiva gramsciana, a hegemonia é organizada a
partir da dindmica entre e consenso e coercdo. A partir do momento em que 0 consenso nao €
viavel, a coercdo entra como estratégia mais ou menos explicita, como analisa Alves (2010a, p.
106):

Trata-se da funcdo dos aparelhos de hegemonia e como o Estado os utiliza
para exercer a dominagéo, sobretudo nos momentos em que a correlagéo de
forcas esta em evidéncia. Em Gramsci, a atuacdo da sociedade politica tem
por fungdo, conforme a conjuntura, o exercicio hegemonico, do consenso ou
da coercdo, da manutencao, pela forca, da ordem estabelecida (Portelli, 1977,
p. 31). Ressalta-se ainda que, “as classes subalternas entram em contradigdo
com a classe dirigente em certo grau da evolucdo das relagdes sociais e
econdmicas [...] A classe fundamental entédo [...] utiliza a coer¢do mais ou
menos ‘legal’ para manter a sua dominagdo (Portelli, 1977, p. 31)”.

Tendo em vista o acirramento da disputa por hegemonia em torno da deficiéncia a partir
da construcdo do Modelo Unico de Avaliagdo da Deficiéncia, o CONADE que exerce
importante protagonismo na defesa do paradigma social da deficiéncia, foi atacado em sua
esséncia e funcionamento. Quanto a isso, a senadora Mara Gabrilli levanta a reflexdo: “cabe o
guestionamento: como um Conselho de Direitos, que € pilar da democracia brasileira foi calado
quase um ano sem a continuidade dos trabalhos do CONADE, especialmente quando a
regulamentacédo da avaliacéo biopsicossocial instrumento previsto no artigo 2° da Lei Brasileira
de Funcgdo, estava em discussdo por um grupo de trabalho interministerial?”. Em
complementacdo a essa reflexdo, Izabel Maior denuncia a coercdo exercida no ambito do
proprio conselho: “E eu queria denunciar isto, nds temos auditor fiscal que foi retirado do
CONADE, porque néo votava de acordo com as ordens governamentais e outras situagdes como
essas (Izabel Maior).

Salientando a centralidade da avaliacdo biopsicossocial para a viabilizagdo dos direitos
das pessoas com deficiéncia, a senadora destaca: “A regulamentacdo da avaliagdo
biopsicossocial é tdo sonhada, bom € a avaliacéo unificada da deficiéncia, o instrumento mais

importante pra garantir a efetivagio dos direitos das pessoas com deficiéncia. E ta acontecendo
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sem a participacao do CONADE” (Gabrilli). Conforme anteriormente mencionado, o Grupo de
Trabalho Interinstitucional obre o Modelo Unico de Avaliagdo Biopsicossocial da Deficiéncia
(GTI) foi instituido para formular o ato normativo que regulamenta a avaliacdo da deficiéncia
conforme a LBI; assim como criar e alterar atos normativos necessarios a implementacao
unificada da avaliacdo biopsicossocial da deficiéncia em ambito federal (Brasil, 2020). Esse foi
um importante espago de disputas em torno da avaliagdo da deficiéncia. Segundo a
representante da Redeln que comp6s o GTI:

Além do alinhamento entre os representantes do Ministério da Economia e
Cidadania entre outros representantes do GTI em torno da criagdo do
instrumento novo mais econdémico, outros motivos ocorreram para a decisao
de sairmos do GTI. O sigilo imposto pelo Decreto 14.015 que proibia que nos
impedia de dialogar com o Conselho sobre o curso das discussbes e o
protagonismo dos representantes desses dois Ministérios na conducéo do
processo de construcdo do instrumento, embora seja do Ministério da Mulher,
Familia e Direitos Humanos essa prerrogativa. Na sequéncia em uma reunido
realizada no CONADE, justamente para que fosse € declinado os detalhes
sobre essa pesquisa da Unimar nada foi esclarecido e isso pode ser confirmado
a pelo video da propria audiéncia, da propria reunido do CONADE que se
encontra no YouTube. Ante a auséncia de respostas e da abundéancia de
davidas o plenario do CONADE, deliberou em 10 de fevereiro deste ano por
se retirar do GTI (Redeln).

A representante da Redeln se refere ao instrumento elaborado pelo Ministério da
Economia e do Ministério da Cidadania, em contraponto ao IFBrM validado pela UnB. Em sua
fala, ela torna evidente que ndo houve abertura para uma discussdo democratica quanto ao
instrumento proposto. Diante das estratégias de silenciamento e desmobilizacdo do CONADE,
a representante da AMPID denuncia: “Desculpem dizer com todas as vénias parece que tudo
isso foi orquestrado para que desaguasse neste momento importante da criagcdo do € instrumento
de avaliagdo biopsicossocial. Que a sociedade civil organizada preza pelo IFBRM”. Nesse
sentido, a representante da Anadep evidencia que se trata da disputa por hegemonia em torno
do conceito da deficiéncia “claro que a participagado social das pessoas com deficiéncia € o cerne
da questdo, mas, ndo € s6 isso. Eu acho que a gente tem ai uma tentativa de afronta ao modelo
social ao modelo de direitos humanos da deficiéncia” (ANADEP). Em um resgate historico
quanto a mobilizacdo das pessoas com deficiéncia e ao controle social democratico, lzabel
Maior pontua:

E 0 que eu quero comentar é que tudo nos ja passamos no CONADE menos a
sua paralisagdo, isso ndo, isso nunca, iSso nunca nos aconteceu e 0 que eu acho
€ que nos estamos atrasados nessa reacao, porque desde houve uma reunido
extraordinaria em 27 de maio a sua ata inclusive esta é disponivel na internet,
é em que se constatou que o CONADE ja ndo existia mais. [...] nés ndo
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tivemos apenas a paralisacdo do CONADE, néds tivemos a mutilacdo do
CONADE (lzabel Maior).
Em face do sigilo imposto as atividades do GTI, a OAB, assim como as diversas
entidade da sociedade civil, entraram com pedidos de acesso aos relatorios que estavam sendo
elaborados no &mbito daquele Grupo:

a proposta da OAB como nao poderia ser diferente dentro da sua competéncia
é de até judicializar essa questdo no entendimento de que todas essas
informac6es esse Ultimo relatdrio precisa ser disponibilizado para a sociedade
civil e da mesma forma é no que diz respeito ao proprio restabelecimento a
das atividades do Conselho Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia
(OAB).
Sobre o documento que foi votado no ambito do GTI, elaborado pelo Ministério da
Economia e pelo Ministério da Cidadania como alternativa ao IFBrM validado pela UnB, Izabel
Maior explica:

eu li com muito cuidado o trabalho encabecado pela Unimar que foi feito
dentro do INSS a despeito das nossas da nossa indignacdo. Porque eu me
retirei do comité daquela daquele grupo de trabalho institucional que tratava
do instrumento eu era convidada do CONADE como ¢é especialista. Por que
eu me retirei? Pra ndo participar de uma farsa. E por que que eu chamo de
farsa com muita tranquilidade? Porque se vocé vai fazer uma comparagéao pra
ver onde vocé gasta menos, significa que vocé ndo esta interessado em dar
direitos, vocé ta interessado em restringir direitos. Entdo fica aqui o meu alerta
mais uma vez que a Lei de Acesso a Informacao também est& sendo burlada,
gue as pessoas que requereram conhecer o relatério final do grupo de trabalho
interinstitucional e dos 3 subgrupos de trabalho (Izabel Maior).

As representacdes denunciam que o foco do instrumento aprovado pelo GTI estd na
contencao de gastos publicos, o que significa restri¢ao e retrocessos nos direitos as pessoas com
deficiéncia. Diante das evidéncias quanto a desmobilizacdo desse grupo social subalternizado
em face da ofensiva conduzida pela hegemonia biomédica, a proxima audiéncia evidencia as

estratégias contra hegemanicas que estdo em decurso.

4.6.8 A regulamentacéo biopsicossocial prevista no Estatuto da Pessoa com Deficiéncia

Esta Audiéncial® aconteceu no dia 28 de marco de 2022, no dmbito da Comissio
Permanente de Direitos Humanos e Legislacdo Participativa do Senado. A audiéncia publica
foi realizada nos termos do requerimento de autoria do senador Paulo Paim, que preside a mesa
de debate. O evento teve como finalidade: Debater a regulamentacgéo biopsicossocial prevista

no Estatuto da Pessoa com Deficiéncia.

109 Disponivel em: https://www12.senado.leg.br/ecidadania/visualizacaoaudiencia?id=22901.
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Fizeram parte do debate: Wederson Santos, assistente social e professor universitario; a
Auditora Fiscal do Ministério do Trabalho e Previdéncia; a representante da Rede Brasil de
Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia — Redeln; a Membro Titular do Conselho Técnico-
Cientifico da Associacdo Nacional do Ministério Publico de Defesa dos Direitos dos Idosos e
Pessoas com Deficiéncia (AMPID); Izabel Maria Loureiro Maior, professora de Medicina da
Universidade Federal do Rio de Janeiro (UFRJ); o Auditor Fiscal do Ministério do Trabalho e
Previdéncia; o Desembargador do Trabalho no Tribunal Regional do Trabalho da 92 Regi&o do
Estado do Parana.

Todas as representacGes discursaram no sentido de defesa da avaliacdo biopsicossocial,
multiprofissional e interdisciplinar conforme os preceitos da LBI. Essa audiéncia é emblematica
porque ela apresenta o resgate de todo o processo de construcdo do Modelo Unico de Avaliagéo
da Deficiéncia no Brasil até entdo. As representacdes que participaram desse processo, retomam
0 contexto historico tdo caro ao movimento de pessoas com deficiéncia desde a ratificacdo da
CDPD, em 2007. Diante da evidente disputa em torno da hegemonia sobre a concepcao de
deficiéncia, Wederson Santos evidencia que:

nos estamos em transicdo, e essa transicdo vai se dar, avangando ou ndo, a
depender das disputas e dos interesses que se tem na sociedade. NGs temos,
claro, o principal interesse das pessoas com deficiéncia em ter o
reconhecimento desse conceito nessas novas bases, ndo reduzindo a sua
deficiéncia a uma doenca, a uma mera inscricdo no seu corpo, nas suas
alteracbes mentais ou sensoriais, mas da interacdo com do corpo com a
sociedade, principalmente reconhecendo as barreiras que a sociedade impde
as pessoas com deficiéncia [...] obviamente, o principal grupo de interesse sdo
as pessoas com deficiéncia, mas vai haver também outros grupos de interesse,
e a gente vai perceber que esses grupos de interesse disputam espacos
especificos e estratégicos, é 0 que nds acompanhamos, sobretudo, ao longo
desses ultimos trés anos no caso do Ministério da Economia. E até seria
razoavel a gente entender que isso ocorreria. As principais disputas por
orcamento publico estdo ali colocadas no Ministério da Economia. Mas o que
€ muito curioso € o proprio Ministério da Cidadania entrar nessas disputas, do
outro lado. O Ministério da Cidadania, que, pelo seu nome, mas ndo s6 pelo
seu nome, por ser responsavel pela gestdo, no &mbito do Governo Federal, da
politica de assisténcia social, tem empreendido esforcos e agdes, tem aprovado
medidas e levado medidas para o préprio Congresso Nacional no sentido
contrario a garantia dos direitos das pessoas com deficiéncia (Wederson).

Diante das importantes afrontas do poder biomédico, a mobilizacdo das pessoas com
deficiéncia é fundamental nesse processo. Em face dessa realidade, a representante da Redeln
elenca as iniciativas de enfrentamento por parte do grupo social das pessoas com deficiéncia

organizadas:

a Rede Brasileira de Inclusdo juntamente com um grupo de especialistas e de
outros movimentos iniciaram ali varias a¢des para tornar publicas as violagdes
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gue estavam acontecendo no ambito desse debate, entre as quais ali oficios a
cerca de 60 autoridades, requerimentos de audiéncias publicas, um manifesto,
cujo link a gente vai deixar para que vocés possam continuar assinando,
requerendo a divulgacdo do relatério final e todos os documentos constantes
desses debates, 0s documentos que conduziram a aprovacdo de uma proposta
que, diga-se, ndo continha um instrumento, uma proposta em que foram feitos
ali alguns ajustes, algumas juncfes do BPC antigo com partes do IFBrM que
eles contestaram. Esse manifesto esta na change.org, ja conta com quase 23
mil assinaturas, e eu vou deixar o inteiro teor desse documento com o Senador
Paulo Paim ao final deste debate. Também nos fizemos uma semana de
conscientizacdo sobre avaliacdo, e todas as palestras, as varias palestras que
aconteceram nessa semana podem ser acessadas ali pelo link da Rede
Brasileira de Inclusdo. Palestras que informam a sociedade sobre todo esse
processo e 0s imbroglios que estdo no seu ambito. Fizemos uma nota sobre
uma analise das implicagdes éticas da pesquisa da Universidade de Marilia
que foi encomendada pelo Ministério da Economia no ambito do GTI.
Também deixamos o link dessa nota. Produzimos também noticias aqui, um
artigo sobre a inaceitavel exclusdo das pessoas com deficiéncia do processo
de regulamentacdo, tanto do processo de debate durante o GTI quanto, agora,
do processo depois de 30 de setembro, quando estdo ali elaborando a minuta
do decreto que esta para ser publicizado. Outras noticias também foram
produzidas, varias noticias no Estaddo e no blogue Vencer Limites. O Tribunal
de Contas da Unido fez um webinar de quase quatro, cinco horas, tentando
também esclarecer a populagdo, tentando ouvir especialistas. (Soa a
campainha.) Foi realizada também pelas Defensorias Publicas — a Defensoria
Publica da Unido e as do Rio de Janeiro, de Sdo Paulo, do Espirito Santo, do
Maranhdo, da Bahia, de Minas Gerais — uma recomendag¢do conjunta a
Ministra Damares no sentido de que publicizasse o relatério e 0s documentos
do debate sobre o instrumento aprovado no GTI (Redeln).

O detalhamento dessas acBes chama a atencdo para a mobilizacdo das pessoas com
deficiéncia em face da ofensiva biomédica em torno da avaliacao da deficiéncia no Brasil. Outra
importante estratégia foi a mobiliza¢do do grupo de técnicos que se reuniu voluntariamente para
qualificar o instrumento validado pela Universidade de Brasilia, tendo em vista a elei¢do do
instrumento proposto pelo Ministério da Economia em conjunto com o Ministério da Cidadania,
por parte do GTI. Conforme explica a auditora fiscal do Ministério do Trabalho: “uma parte
dos técnicos, junto com o Ministério da Mulher e da Familia — e eu sou uma dessas pessoas —,
estava tentando construir o qué? Uma qualificagdo maior da informac&o para agregar ao IFBrM,
mas a gente ndo pode colocar partes acessorias no IFBrM, porque ele ja é um instrumento
completo” (Auditora Fiscal — MT). Ap0Gs explicar as questdes técnicas envoltas na construgédo
do instrumento alternativo, a auditora faz um alerta:

[...] entdo, 0 que a gente quer é fazer este alerta: do ponto de vista técnico, esse
instrumento do IFBrM ja foi extremamente estudado. Foi dos mais estudados,
ja faz anos que se trabalha nisso, com equipes diversificadas, com pessoas
com deficiéncia participando. E agora vem essa proposta do Documento 8,
sem nenhuma validacdo, sem nenhum teste. E ela foi aprovada, entéo, pelo
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GTI, e a gente fica aguardando a publicacdo de um decreto que vai restringir
direitos. Entdo, isso € uma coisa que nos preocupa bastante (Auditora Fiscal).

Quanto a importancia do IFBrM, o desembargador expressa o quanto a hegemonia

biomédica esta vinculada aos interesses do capital:

Chegam a ser um descaso, chegam a ser um desdém contra as pessoas com
deficiéncia, porque as ideias que norteiam a politica desse Poder Executivo,
que temos hoje, sdo pautadas pelo mercado, em detrimento de direitos
humanos de amplas minorias, das mulheres, das pessoas com deficiéncia, das
pessoas negras. Enfim, parece que as minorias atrapalham esse Governo;
parece, ndo, esta evidente que é essa a visao que eles tém. Eu ndo estou
fazendo, Senador, um discurso partidario, ndo é isso! O meu discurso é de um
cidaddo que se sente ameagado por um Governo que, infelizmente, prioriza o
mercado em detrimento de direitos humanos (Desembargador).

Por fim, Wederson Santos torna evidente a repercussao que a hegemonia biomédica tem
ndo so para a restricdo dos direitos das pessoas com deficiéncia, mas para a perda de direitos

conquistados:

essa mudanca de modelo de que o INSS foi pioneiro em determinado
momento, agora, do ano passado para c4, principalmente em virtude da Lei
14.176, passa a ser um dos principais atores que vao no sentido oposto da
avaliacdo biopsicossocial. Entdo, o que nds estamos trazendo aqui, ndo s
guanto aos aspectos relativos a nao regulamentacao do art. 2°, é que o Governo
Federal ndo estda s6 ndo regulamentando o art. 2°, mas ele ja esta
implementando retrocessos naquelas politicas que ja estavam realizando ai
avangos no sentido dessa transicdo para o modelo biopsicossocial e o de
avaliacdo, que é o caso do Beneficio de Prestagdo Continuada (Wederson).

Diante dos importantes retrocessos na avaliacdo da deficiéncia para acesso a politicas
publicas, a Lei 14176/2021%°, dentre outras coisas, d a possibilidade de que a avalia¢io social
possa ser remota, por meio de videoconferéncia. Essa modalidade é ainda mais desqualificadora
da avaliacdo da deficiéncia, dificultando a interacéo entre profissional e avaliado, assim como
reafirma o desequilibrio entre a avaliagdo social e a avalicdo da pericia médica.

No que tange ao BPC, o instrumento utilizado para avalia¢do da deficiéncia foi definido
pela Portaria Conjunta MDS/INSS n°2, de 30 de margo de 2015 (BRASIL, 2015b). Essa portaria
determina que os requerentes do beneficio devem passar por duas etapas de avaliacdo:
Avaliacdo Social e Avaliacdo Médica, respectivamente. Contudo, apesar de o instrumento de

avaliagdo do BPC ser multidisciplinar, a regra de concessao depende mais da avaliacdo médica

110 Altera a Lei n° 8.742, de 7 de dezembro de 1993, para estabelecer o critério de renda familiar per capita para
acesso ao beneficio de prestacdo continuada, estipular pardmetros adicionais de caracterizacdo da situacdo de
miserabilidade e de vulnerabilidade social e dispor sobre o auxilio-inclusdo de que trata a Lei n® 13.146, de 6 de
julho de 2015 (Estatuto da Pessoa com Deficiéncia); autoriza, em carater excepcional, a realizacdo de avaliacdo
social mediada por meio de videoconferéncia; e da outras providéncias (BRASIL, 2021c).
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do que da avaliacdo social (ENAP, 2021). Segundo esse estudo realizado pela Escola Nacional
de Administracdo Publica (ENAP) (2021 p.6): “Um aumento completo na pontuacao definida
pelo avaliador médico (18.7 p.p.) levaria a uma probabilidade de concesséo do beneficio quase
trés vezes maior do que um aumento nas pontuacoes definidas no avaliador social (6.1 p.p.)”.

Por sua vez, a Lei n°® 13.846/2019 estruturou a carreira de Perito Médico Federal, no
ambito do quadro de pessoal do Ministério da Economia, composta dos cargos de nivel superior
de Perito Médico Federal, de provimento efetivo (BRASIL, 2019). Dentre as atribuices
essenciais e exclusivas dos cargos de Perito Médico Federal, de Perito Médico da Previdéncia
Social e, supletivamente, de Supervisor Médico-Pericial estd o exame médico-pericial
componente da avaliagdo biopsicossocial da deficiéncia. Ou seja, essa categoria conseguiu
regulamentar que sua profissdo fosse reconhecida como autoridade méxima na avaliacdo da
deficiéncia, mesmo sendo, em tese, biopsicossocial. A prépria construcdo dessa afirmacao € de
dificil compreensdo, tamanha a contradi¢do que significa referir-se a avaliacdo proposta pela
Lei Brasileira de Incluséo, associada a reserva de mercado dos médicos peritos.

Diante do exposto, fica evidente a manutencdo e fortalecimento da hegemonia
biomédica sobre a da avaliacdo da deficiéncia no Brasil. Ela se da por meio da desmobilizacao
do grupo social em defesa de pautas reivindicatdrias segregadores; pelo corporativismo na
categoria de médicos peritos e seu alinhamento expressivo com a avaliacdo biomédica; no
controle dos gastos publicas pela reducdo na concessao dos beneficios sociais. Ou seja, reafirma
0 compromisso e alinhamento da hegemonia biomédica aos interesses e necessidade de
reproducéo do capital, tanto em sua dimensao ideoldgica de apaziguamento das massas, quanto

por suas necessidades econdmicas de superexploracdo da forca de trabalho.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

Analisar um fendémeno social € em si tarefa complexa que demanda recursos
metodoldgicos diversificados, os quais ndo sdo estruturados em formulas ou receitas pre-
fabricadas, mas necessitam da capacidade criativa e reflexiva da pessoa que pesquisa e constroi
a analise da realidade. Considerando o método de analise apresentado, a perspectiva critica-
dialética, é preciso considerar 0 adendo ao desafio da pesquisa académica que é explorar um
fendmeno ainda em processo de construcao. Os fatos analisados estdo ainda mais dindmicos e
se desenvolvendo no momento histérico em decurso, o que implica no surgimento de novos
elementos que requisitam a pesquisadora a parciménia de estabelecer os limites: temporais, de
recursos materiais e humanos. Apesar da delimitacdo prévia de tais recortes, a dinamicidade da
realidade provoca quem pesquisa a tentar dar conta do imediato ao mesmo tempo que quer
suspendé-lo e refletir em profundidade. Diante do exposto, sendo necessario estabelecer limites
no presente para ampliar espagos futuros, as consideragdes presentes pretendem cumprir essa
funcéo.

O desafio para a operacionalizacdo do conceito social da deficiéncia é enfrentado pelo
mundo inteiro. O Brasil é vanguarda na constru¢do de um Modelo Unico de Avaliacio da
Deficiéncia sob esse paradigma. Como € possivel perceber pelas audiéncias analisadas, esse €
um trabalho herculeo que vem sendo desenvolvido desde a ratificacdo da Convencéo sobre 0s
Direitos da Pessoa com Deficiéncia, em 2007. Nessa direcdo, as forcas conservadoras para a
manutencdo da hegemonia biomeédica se apresentam das mais diversas formas, desde sutis a
mais evidentes.

Cabe ressaltar, que o periodo de governabilidade do presidente Jair Messias Bolsonaro
(2019 a 2022) foi particularmente deletério para a promocdo dos direitos das pessoas com
deficiéncia. Esse periodo é marcado por investidas para desmobilizar o controle social
democratico das pessoas com deficiéncias e mais do que isso, a direcdo de uma governabilidade
pautada em um discurso e praticas que se articulam a formas ideoldgicas conservadoras
diversas. Para a deficiéncia, boa parte das disputas conceituas e, consequentemente politicas,
no interior dos modelos surge porque se assume perspectivas superficializadas, fenomémicas
da deficiéncia apenas como doenca ou déficit. 1sso abre margem para restringir as demandas
das pessoas com deficiéncia as necessidades de saude apenas, e a0 mesmo tempo, dando
brechas para disputas por reserva de mercado pelo campo da medicina, da reabilitagéo e, dessa

forma, reforcando a hegemonia biomédica.
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No que tange a especificidade do estudo realizado na presente tese, a partir das
audiéncias publicas analisadas, € evidente o descompromisso com os estudos da deficiéncia e
acumulo politico-organizativo das pessoas com deficiéncia nas falas das representacdes do
modelo biomédico. Essas representacfes ndo declaram verbalmente que sdo defensoras do
modelo biomédico, mas as suas narrativas apartadas dos preceitos da perspectiva social da
deficiéncia tornam isso evidente. Esta no uso de termos superados pelo debate académico e
politico; no pretensioso discurso de que a sua préatica profissional é responsavel por viabilizar
ou restringir direitos, e por isso compromissada com o gasto publico; na deturpacdo sobre a
politica social e seus critérios de elegibilidade; até a proposicdo de instrumento alternativo ao
que foi se desenvolveu por meio de um processo técnico cientifico muito qualificado.

A hegemonia biomédica da deficiéncia é mantida pela forca ideoldgica que desmobiliza
0s espacos de organizacado coletiva e segmenta a luta do grupo social pelo reconhecimento de
impedimentos como deficiéncia. Em investidas que fragmentam a avaliacdo biopsicossocial,
multiprofissional e interdisciplinar, nos termos consagrados pela Convencéo e pela LBI. Essa
hegemonia estd voltada aos interesses do capital, de controle dos gastos publicos, na
hierarquizacdo de saberes e na disseminacdo de discursos ideoldgicos sobre a defesa de
interesses individuais, ao invés de coletivos. Diante dessa realidade, o direito social torna-se
mercadoria quando as brechas para a judicializacdo da vida se ampliam. A regulamentacédo da
visdo monocular como deficiéncia e 0 aumento expressivo de projetos de lei que seguem esse
rumo é evidéncia da segregacao que o modelo biopsicossocial implica na vida das pessoas com
deficiéncia.

Por outro lado, esse movimento ndo se da sem reacdo politica e resisténcia contra-
hegemonica. As representacdes que atuam na defesa da perspectiva social da deficiéncia
consagrada na CDPD, ocuparam o0s espacos das audiéncias sempre partindo do resgate
histdrico, cientifico e politico sobre o campo da deficiéncia. Esses sujeitos politicos, mesmo
que em diferentes frentes de representacdo dos direitos das pessoas com deficiéncia,
reafirmaram sempre o0 compromisso com a construgédo social democratica, cientifica e coerente
com o lema das pessoas com deficiéncia: nada sobre n6s sem nos.

Para alem do exposto, uma dimenséo que chamou a atencdo é a potencialidade que o
debate sobre a interdisciplinaridade tem nesse campo de resisténcia. As representacdes
defensoras do modelo biomédico deturparam o conceito de biopsicossocial e multiprofissional,

mas se ausentaram de mencionar essa dimensdo. N&o parece ser mero esquecimento, mas uma
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estratégia orquestrada. Logo, essa € uma dimensao a ser fortalecida e explorada no campo dos
estudos da deficiéncia e no debate pablico sobre a viabiliza¢do de direitos a esses sujeitos.

Além disso, é fundamental tornar no debate publico a perspectiva social da deficiéncia
compreensivel para os sujeitos, principalmente aqueles que por adeséo e assimilacdo a ideologia
dominante do modelo biomédico, ainda o defendem. Tal estratégia permite a unificacédo da luta
das pessoas com deficiéncia em resisténcia aos pleitos segregadores de experiéncias
particulares que estdo reivindicando o reconhecimento dos seus impedimentos como
deficiéncia, e enfraquecendo o Modelo Unico de Avaliagdo, sob o paradigma da Convencao e
do Estatuto da Pessoa com Deficiéncia.

A construcio do Modelo Unico de Avaliagio da Deficiéncia é uma tarefa que esta muito
além do instrumento de avaliacdo da deficiéncia. A compreensdo sobre a deficiéncia é
fundamental para a préatica profissional comprometida com a perspectiva marxista do modelo
social da deficiéncia, e por isso as capacitacfes profissionais sao determinantes. Mas, para além
dessa avaliacdo biopsicossocial, multiprofissional e interdisciplinar, a implementacdo do
Modelo Unico de Avaliagdo da Deficiéncia, exige articulacdo entre as diferentes politicas
publicas a que diz respeito, em uma forte mobilizacdo dos sujeitos politicos e intelectuais que
a concebem e implementam.

A operacionalizacdo da perspectiva social da deficiéncia, consolidada pela Convengéo,
perpassa pelo enfrentamento a hegemonia biomédica tanto no campo tedrico quanto no
cotidiano institucional. A dimensdo legislativa € um espaco fundamental para a resisténcia tanto
dos intelectuais que fomentam o modelo social da deficiéncia, como e, principalmente, para
que as pessoas com deficiéncia ocupem e consolidem suas pautas enquanto grupo social
oprimido. E preciso superar as hierarquias e estratificacdes que sio estrategicamente defendidas
e reforcadas pelas forcas do modelo biomédico.
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O impacto dessas perspectivas que pretenderam adensar o papel da corporalidade, da interdepen-
déncia, da transversalidade e da interseccionalidade na cena intelectual brasileira por meio da plurali-
zag¢do dos didlogos, experiéncias e sujeitos da deficiéncia ainda é recente, mas a sua influéncia na for-
magdo da atual geracio de pesquisadores e pesquisadoras que se dedica ao tema ja é visivel. Na figura
1 ¢ possivel observar o crescimento exponencial do interesse pelo campo de estudos da deficiéncia em
teses e dissertagoes defendidas entre os anos de 1997 e 2020 junto aos programas de pds-graduagdo
das instituicoes de ensino superior no pais. O levantamento de dados foi realizado em janeiro de 2021,
com base em informacgdes disponiveis na Biblioteca Digital Brasileira de Teses e Dissertagdes (BDTD).
A partir da busca pelo termo “disability studies”, foram localizados 995 trabalhos vinculados a dife-
rentes dreas do conhecimento.

Figura 1 — Teses e Dissertagoes brasileiras relacionadas aos disability studies (1997-2020)

f
/ \
|

~.

Fonte: elaborada pelos autores em 05/01/2021, com base em informagdes disponiveis na BDTD.
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